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ABSTRACT

Title: ”Others don’t have a clue about what it’s like for those who are different”
A study about growing up with a mentally retarded sibling.

Authors: Irén Palm och Liselotte Christensen

Purpose: The purpose of the essay is to enlighten what it can be like growing up with a
mentally retarded sibling. We want to know the kind of support a sibling needs to get from its
family, surroundings and professionals during the upbringing.

Questions:
Our questions are as follows:
e Which positive/negative experiences can be found with siblings to mentally retarded
children?
e How are different situations that arise with mentally retarded dealt with?
e What kind of support have siblings to mentally retarded children been given and what
kind of support are they in need of?

Method: The study is qualitative and based on interviews with six persons who have grown
up with one mentally retarded sibling. It is three women and three men between 18-35 years.

Result: Our investigation, based on interviewing siblings to persons with mental retardation,
has found that the upbringing can vary a lot from case to case. We can see that the group of
mentally retarded is a very heterogeneous group; they all have very different personalities.
Even if you are mentally retarded, the degree of retardation can vary from severe to medium
or slight which brings about different kinds of problems we have also found that siblings to
mentally retarded children often have to step aside an behalf of their mentally retarded
brother/sister since he or she need more time from the parents. The siblings will also have to
take greater domestic responsibility to relieve the parents. This makes them mature earlier
than others children at the same age and it also makes them more accepting to people who are
different. Many siblings choose to work with people later in life. The sibling that we
interviewed mostly had positive experiences from their growth. Parental support and open
family communications are things that matter to them. A lot can still be done when it comes
to surrounding people attitudes and the support professionals to the siblings. The professional
support is still not sufficient. None of the persons we interviewed have for example been
offered participation in a siblings group from the “habilitering”.

Keywords: Siblings, mental retardation, coping, social support.
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1. Inledning

1.1 Problemdiskussion
Socialstyrelsen (2009) har i en nationell inventering av barn och ungdomshabiliteringen

sammanstallt de metoder som anvants for att forebygga psykisk ohélsa. Enligt socialstyrelsen
finns ett behov av en fordjupad analys av barn och ungdomshabiliteringens uppdrag och
mojligheter nar det galler att uppmarksamma tecken pa psykisk ohélsa, hos syskon till barn
med funktionshinder som far barnhabiliteringsinsatser. Det géller ocksa att barn- och
ungdomshabiliteringen sjélv eller i samverkan med andra stddjer dessa syskon. Enligt vad vi
har sett ute pa faltet nar en av oss gjorde sin praktik pa barn- och ungdomshabilitering ar det
framst fordldrarna, som uppméarksammas kring barnet med utvecklingsstorning. Det &r barnet
med utvecklingsstorning som far det mesta av foraldrarnas uppmarksamhet, vilket medfor att
syskonet kommer i skymundan. Vi vill darfor underséka om var forstaelse stammer 6verens
med forskning och syskons egna upplevelser. Socialstyrelsen (2009) utgar fran de
professionellas perspektiv och vilka brister som finns nar det géller barn- och
ungdomshabiliteringens insatser. Vi tror kanske att familjerna sjalva eventuellt har andra
synpunkter pa vilka insatser som de har behov av. Det kan finnas insatser som familjerna kan

vara i behov av och som inte barn- och ungdomshabiliteringen tillgodoser.

Vi vill darfor i denna uppsats lyfta fram syskonen och stédet som de behéver, bade fran
foraldrarna, andra anhoriga och professionella. Vi kommer i var studie lata syskon ge sin bild
av hur det kan vara att vaxa upp med ett syskon med utvecklingstérning. Vi hoppas dven att
syskonens upplevelser kan vara anvandbart, for professionella som kommer i kontakt med
syskon till funktionshindrade och deras familjer. Vi vill undersoka om syskonen till barn med
utvecklingstorning har upplevelser och erfarenheter som liknar varandra. Hur paverkas deras
kansloméassiga mognad och deras empatiska formaga? Hur paverkas deras skolsituation och
kamratrelationer av att ha ett syskon med utvecklingsstérning? Vi vill dven veta hur de
positiva och negativa konsekvenserna hanteras nar man har ett syskon med
utvecklingsstorning. Vilket slags stod ar viktigt for att hjalpa syskon till en positiv utveckling?
Tidigare forskning om syskon till barn med funktionshinder Dellve (2009) visar dessutom upp
olika och ibland t.0.m. motsdgande resultat, vilket gor det extra relevant att utforska detta
omrade vidare. I tidigare forskning Andersson & Lawenius (2000) har det visat sig att barn
med ett funktionshinder kraver mer tid och ork fran foraldern &n vad friska barn gor. Att véxa

upp som syskon i en sadan familj for med sig, att man far ta ett storre ansvar an jamnariga



barn gor. Foraldrar staller medvetet eller omedvetet hdgre krav pa de friska syskonen och de
far inte samma uppmarksamhet som syskonet. Familjen &r barnets varld, det finns inget att

jamfoéra med, man anpassar sig och &r lojal mot sina foréldrar (ibid.).

De syskon som vi intervjuat har hunnit bli vuxna med personliga erfarenheter och upplevelser
i ett langre perspektiv. Vi ser att gruppen utvecklingsstérning ar véldigt heterogen och en
utvecklingsstorning kan vara grav, mattlig eller latt. Svarigheterna ser mycket olika ut och alla
har &ven olika personligheter. Nar det galler en grav utvecklingsstorning, innebar det ofta
svarigheter med de kroppsliga funktionerna ocksa. Det som kan konstateras &r att nar en
person har en utvecklingsstorning, kommer det behdvas en hjalpande hand fran omgivningen

hela livet ut.

1.2 Syfte
Vart syfte med uppsatsen ar att belysa hur det kan vara att vaxa upp med ett syskon med

utvecklingsstorning. Vi vill veta vilket stéd som &r viktigt for syskonet att fa under uppvaxten

fran familj, omgivning och professionella.

1.3 Fragestallningar
Vara fragestallningar ar foljande: Vilka positiva/negativa upplevelser och erfarenheter finns

hos syskon till barn med utvecklingsstorning? Hur hanteras situationer som uppkommer i
samband med syskonet med utvecklingsstorning? Vilket slags stod har syskon till barn med

utvecklingsstorning fatt och vilket stod ar de i behov av?

1.4 Disposition
Uppsatsen bestar av sju kapitel. Kapitel 1-5 innehaller inledning/problemdiskussion,

uppsatsens syfte och fragestéllning, en redovisning av det aktuella forskningslaget och
tidigare forskning, teoretisk referensram samt en redovisning av metod och material.
Uppsatsens tva avslutande delar kapitel 6-7 innehaller resultat och analys av vart insamlade
material utifran uppsatsens teoretiska referensram, samt en avslutande diskussion och forslag

till framtida atgarder. | slutet av var uppsats finner ni bilagor.



2. Bakgrund

2.1 Familj och syskonskap
Vi vill forklara familj och syskonskap som bakgrundskunskap, for att vi tycker det &r viktigt

att kunna jamfora syskonskap. Vi kommer darfor att jamfora hur det &r att vara en familj som
har ett barn med utvecklingsstérning, mot en familj som inte har ett barn med
utvecklingsstorning. Det finns mycket likheter nar det géller syskonskap, fast aven vissa
olikheter som vi har upptackt under uppsatsens gang. Syskonrelationen ar den nara relation i
livet som varar langst. Syskon tillbringar mer tid tillsammans an med sina foréldrar. Syskonen
ar darfor en vasentlig del av barns sociala miljo. Eftersom syskon tillbringar mycket tid
tillsammans, kan man anta att barnen skapar forestéliningar om sina relationer med syskonen
pa samma satt som med foraldrarna. Syskonen skapar arbetsmodeller som blir till underlag for
sig sjalv och andra barn. Barnets beteende i frammande situationer tillsammans med sina
syskon tyder pa att de ofta har anknytning till sina aldre syskon. Undersokningar har ocksa
visat att barns relationer till syskon i tidig alder kan ha betydelse i deras senare relationer.
Syskonskapet har betydelse for sociala fardigheter, sjalvuppfattning, moral och socialt
beteende. Barn som har syskon klarar béattre av uppgifter som handlar om att forsta andra
maéanniskor, &n barn som inte har syskon. Det som kan st6ra syskonrelationer &r t. ex
familjekonflikter och skilsmassa, vilket kan innebéra att syskon blir ett viktigt stod eller kan

relationen bli anstrangd (Von Tetzchner, 2001).

Forskolebarn som har aggressiva syskon léper en storre risk for problem i sina relationer
senare i livet, &n barn med syskon som har varit varma och kérleksfulla. Om barn under
uppvaxten upplever att syskonet far mer uppmarksamhet och karlek fran modern, finns en
tendens av att visa aggression och beteendeproblem langre fram under barndomen och
ungdomen. Om det rader stress i familjen paverkar det syskonrelationens varme och intimitet.
Samvaron mellan syskon &r en viktig ram for inlarning av bade aggressiva och sociala
handlingar. Syskonkonflikter ar mer tydliga och intensiva an brak i andra relationer. Lika
olika som barnen ar sjélva &r relationer mellan syskon, rent allmént &r att de kompenserar
varandra. En positiv samvaro ndr de leker tillsammans och hjalper varandra férekommer
tidigt. Syskonforhallande forutsatter jambordighet &ven om forutséttningar skapar olikhet i
status och styrka. Né&r det galler barn som véxer upp med syskon med funktionshinder sétts
jamstalldheten ur spel. Ett barn med stora funktionshinder blir ofta smasyskon oberoende

vilken position i syskonskaran de har. | dessa familjer blir syskonen utan funktionshinder den



som far rollen igangséttare och initiativtagare och de relationerna préaglas oftare av varme och
omsorg. Samvaron &r generellt mindre och darmed aggression och socialt beteende mindre
(ibid.).

Att vara syskon till ett barn med funktionshinder kan innebéra att syskonet tar pa sig mer
ansvar for att underlatta for foraldrarna. Aven om syskonet ar lite dldre kan det borja
identifiera sig med den vardande foraldern. Syskonet kan ocksa sjalvmant ta ett sorts ansvar
for stdmningen i familjen och bli som en foralder for foraldrarna. Det &r skont for en ledsen
och utsliten mamma att det finns ett snallt barn i familjen, och hennes satt att ta emot och
uppskatta detta ger syskonet sjalvkansla och bekréaftelse i denna sjalvpatagna roll. Det behdver
inte i alls vara sa att foraldrarna kréaver att barnet skall visa sig snallt och glatt, det bara ar det.
Det behdver i och for sig inte innebara sa stor fara om det finns utrymme for att dven barnets
egna kansloméssiga behov tillfredsstélls (Lagerheim, 1994).

2.2 Diagnoskriterier, olika begrepp
Vi anvander oss av olika begrepp som funktionshinder, utvecklingsstérning,

autismspektrumstdrning, Downs syndrom. Vi anvéander begreppet handikapp och
forstandshandikapp endast nar vi refererar tidigare forskning och de intervjuades citat.
Funktionshinder kan innebéra olika begransningar och delas traditionellt in i rérelsehinder,
utvecklingsstorning och autismspektrumstorning. Det &r vanligt med en kombination av olika
funktionshinder s.k. flerfunktionshinder eller multihandikapp. En aktivitetsbegransning kan
harstamma fran ett kluster av funktionshinder som tillsammans leder till just den
konstellationen som den enskilda manniskan brottas med (Méller & Nyman, 2003). Ungefar
5% av alla barn har ndgon slags funktionshinder som &r sa allvarligt och varaktigt att barnen
atminstone i vissa situationer blir handikappade. Hur allvarligt funktionshindret blir beror pa
hur omgivningen ser ut och pa vilka hjalpmedel som finns. En kompenserande omgivning kan
betyda mycket for ett barn med funktionshinder. Nar funktionshindret ar sa pass stort att
barnet aldrig kommer att kunna fungera som andra barn i samma alder, &r det viktigt att
omgivningen staller krav som &r anpassade efter barnet, varken for hoga eller for laga (Hwang
& Nilsson, 2004). Karlsson (2007) menar att utvecklingsstérning ar ett kognitivt
funktionshinder. Personer med ett kognitivt funktionshinder har en sa lag intelligens att de har
svart att klara sig i samhéllet.



Ett kognitivt funktionshinder kan finnas i olika grad och da man talar om A- niva menar man
en begavningsniva som ar mindre an 35 1Q, vilket kan benamnas grav utvecklingsstorning. B-
nivan ligger pa 35-50 1Q vilket kan bendamnas mattlig utvecklingsstérning och C-nivan ligger
pa 50-70 1Q hos en vuxen person vilket kan bendmnas som latt utvecklingsstérning.
Kognitiva funktionshinder kan bero pa flera olika orsaker. Det kan vara genetiskt, biologisk-
medicinskt eller miljobetingat. Oavsett orsak har personer med kognitiva funktionshinder en
utvecklingspotential. Om man tranar en viss formaga konsekvent och malmedvetet gor de
flesta framsteg dven nar det galler kognitiva formagor (ibid.). Autism medfor stérningar i
kommunikationen, det sociala samspelet, beteendet och fantasiférmagan. Storningarna visar
sig i dalig kontakt och bristande intresse for andra manniskor. Fyra av fem barn med autism
har ocksa en utvecklingsstorning (Hwang& Nilsson, 2004). Diagnosen stalls genom
klassificeringssytemet DSM (diagnostic and statistical manual of mental disorders) i detta fall
ar det DSM-4-TR 1 som inkluderar stérningar som uppstar i barn- och ungdomen. Det
handlar huvudsakligen om utvecklingsstérning, barndomsangest, atstérningar, talstérningar,
hyperaktivitet (ADHD), autism, aspbergers syndrom, tourettes syndrom och andra avvikelser

som uppstar i barndomen (Karlsson, 2007).

3. Tidigare forskning

3.1 Familj och syskonskap
Att ha ett syskon med funktionshinder som behover extra omsorg fran foraldrarnas sida,

innebér att risken for konkurrens och konflikt &r &nnu storre mellan syskonen, &n om man
lever i en familj med barn utan funktionshinder. Syskon till barn med funktionshinder &r en
riskgrupp vad det galler psykosociala problem och en grupp man bor vara uppméarksam pa.
Det positiva géllande dessa syskon ar att de far mer tolerans mot avvikelser, formaga att
avlésa reaktioner hos sin omgivning och klarar samspelsrelationer béattre. Detta galler speciellt
syskon till barn med utvecklingsstorning (Andersson & Lawenius, 2000).

Dellve (2009) visar att nar det géller syskonens maende &r resultaten ibland motsagelsefulla. |
en Oversiktsartikel fann man en 6kad risk for samre maende hos 60% av syskonen och hos
30% fann man ingen risk. Man har dven sett att det friska syskonet kan fa goda och nyttiga
erfarenheter av att ha en syster/bror med funktionshinder. De negativa konsekvenserna
handlar framfor allt om psykologiska anpassningsproblem. Flera olika studier har visat att det

i hogre grad bland syskonen férekommer depression, angslan, inatvandhet, undandragande,



blyghet, social isolering och beteenden som aggression, konflikter med kamrater och
skolproblem. Det finns andra studier som visat att sambanden med dessa problem &r minimala
och nagra fa studier har visat att syskon har béattre psykologisk anpassning &n
kontrollgruppen. Positiva aspekter som har konstaterats hos syskonen &r att de har ett mer
socialt inriktat beteende, har en mer beskyddande och vardande attityd, har mer empati, storre
mognad och ansvar samt att de visar mer hjalpsamhet och mindre sjalvcentrering. Slutsatser
man kan dra ar att syskon har ndgot dkade risker for problem avseende psykologisk
anpassning men att det inte finns direkta samband mellan psykologiska anpassningsproblem
och att ha ett syskon med funktionshinder. | en annan studie som handlar om syskon till barn
med fysiska funktionshinder fanns liknande problem fast inte i lika stor omfattning. Det som

dessa syskon tyckte var irriterande var omgivningens reaktioner (ibid.).

Stressen som finns i familjer med barn med funktionshinder paverkar det friska syskonet pa
ett negativt satt. Resultat visar att syskon till barn med utvecklingsstérning mar samre
psykiskt och &r oftare deprimerade och éngsliga. Nar det galler social interaktion utanfor
hemmet har det visat sig att syskon till barn med utvecklingsstérning ligger samre till néar det
galler kamrataktiviteter och skolprestationer om man jamfor med jamnariga. Dessa syskon ar
mindre populéra och har farre kompisar &n andra syskon. De var mer socialt isolerade an
andra syskon. De kande sig mer ensamma samt hade storre problem med att interagera med
jamnariga kamrater. Annu storre risk l1oper syskon till barn med autism. Syskon till barn med
utvecklingsstorning och autism tillbringade mer av sin tid till att hjalpa till i hemmet &n sina
jamnariga kamrater (Rossiter & Sharpe, 2001).

Studier har visat att omgivningens negativa attityder till personer med funktionshinder, fors
éver pa foraldrar och syskon sa att dessa ocksa blir stigmatiserade. Omgivningen férsoker av
hénsyn till fordldrarna undvika maéten, uppvaktningar och dylikt. Foréldrar uppfattar detta
som icke accepterande, kanner sig sarade och ledsna 6ver uteblivna kontakter. Nar foraldrar
visar upp sitt handikappade barn, kdnner omgivningen sig patrangande. Medan foréaldrarna ar
i chock ser vardpersonalen pa det handikappade barnet exempelvis med lapp och gomspalt
som att det bara &r att operera (Andersson & Lawenius, 2000).

Stoneman (2001) beskriver en mer varm, omvardande och positiv relation mellan syskon nar
ett av barnen har ett funktionshinder. Syskon till barn med olika funktionshinder leker med
syskonet, k&nner en stark lojalitet, samspelar med sitt syskon och &r medveten om vad



syskonet klarar. Relationen mellan syskon nar det ena syskonet har ett funktionshinder
utvecklas alltmer positivt med aren. Detta galler speciellt vid Downs syndrom och ofta
beskrivs en mer positiv och varm relation an mellan syskon utan funktionshinder. Syskon till
barn med funktionshinder &r mer tillfreds i relationen an i andra syskonrelationer. Syskon till
barn med utvecklingsstorning leker mer med sitt syskon &n i en vanlig syskonrelation. Nar de
inte leker tillsammans handlar det ofta om att barnet med utvecklingsstorning inte forstar. Nar
det géller ett syskon med autismspektrumstérning har man sett att syskonen samspelar, leker
och tillbringar mindre tid tillsammans &n vid andra funktionshinder. Samspelet mellan syskon
kan 6ka genom att foraldrar berommer och uppmuntrar det friska syskonet mer. I en
syskonrelation nér ett syskon har utvecklingsstorning blir rollerna latt ojamna pa sa satt att det
friska syskonet blir storasyster aven om man é&r lillasyster. Det yngre syskonet kommer alltid
till en punkt dér det vaxer om syskonet med utvecklingsstorning. Syskonrollerna fordndras nar
det friska syskonet kommer ikapp kognitivt vilket innebar att det yngre syskonet da tar 6ver

och dominerar (ibid.).

Foraldrars maende paverkar syskons valbefinnande i hog grad. Foraldrars formaga till ett
positivt stamningslage har samband med god familjesammanhallning, syskonets
vélbefinnande samt upplevd stod och sjalvkansla. Bristande ekonomiska och k&nsloméssiga
resurser ar sadant som kan bidra till stress hos foraldrarna och beteendeproblem hos syskonen.
Syskonets kunskap om sin systers/brors funktionshinder har betydelse for hur de mar och

aldre syskon har generellt mer kunskap (Williams, 2002).

Det har visat sig att syskonrelationen kan paverkas negativt av en kanslomassig miljo i
hemmet som &r praglat av olyckligt dktenskap, foraldrakonflikter och dalig
familjesammanhallning. En positiv foraldrar - barnrelation kan fungera som en skyddande
faktor for negativa konsekvenser. Syskonrelationen paverkas negativt om foraldrarna
sarbehandlar nagot av syskonen och om barnet samtidigt upplever att foraldrarna bryr sig
mindre om just dem eller att barnet k&nner sig mindre vard. Mogna sociala attityder i
syskonrelationen utvecklas genom foraldrarnas formaga att hantera konflikter. Genom
vardagliga samtal kan foraldrarna hjalpa barnen att utveckla empati och formagan att se saker

i ett vidare perspektiv (Brody, 1998).

Det finns ett samband nar det géller ordning i syskonskara, alder och kon. Det finns en
skillnad i att vaxa upp som smasyskon eller storasyskon i en familj. I familjer med en stor
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syskonskara eller nar alderskillanden mellan syskonen &r storre &r konflikterna mindre. Nar
det galler familjer med manga syskon har man en béttre sammanhallning, visar mer
omténksamhet, ar battre i sociala relationer an syskon som ar ensamma eller &r bara tva
syskon. De som har positiva k&nslor som &ldre &r inte alltid de som levt konfliktfritt
(Newman, 1996).

En studie dar man jamfor syskonrelationer mellan vuxna till syskon utan utvecklingsstérning
och vuxna till syskon med utvecklingsstorning. Kontakt, varme, konflikter och rivalitet mattes
med frageformular och sammantaget fanns det inte sa stora skillnader nar det gallde kontakt
och syskonrelationen. Det var mindre telefonkontakt i utvecklingsstérningsgruppen och
mindre varme i relationen med syskon med utvecklingsstérning dven om detta framst
handlade om svar/djup utvecklingsstérning. Det var mindre konflikter nar antingen deltagare
eller syskon var yngre i kontrollgruppen, men i utvecklingsstérningsgruppen hade aldern
mindre betydelse ( Doddy & Hastings & O Neill & Grey, 2009).

3.2 Beteendeavvikelser
Enligt Benderix (2007) tar syskon till barn med autism pa sig ansvar pa ett bradmoget sétt.

Desto aldre syskonen blev ju storre ansvar kdnde de. Syskonen forsokte avlasta foréldrarna
och ansvarskanslan var starkare i familjer dar de stod varandra narmare. Det var ocksa vanligt
att de tyckte synd om sin syster/bror med autism nar de forstod att syskonet aldrig skulle
kunna vaxa upp och klara sig sjalv. Nar syskonet med autism hade svara beteendeavvikelser
blev det friska syskonet ofta utsatt for vald. Detta kunde beskrivas som skrammande,
obegripligt och ohanterligt for syskonet. Att véxa upp i en familj och inte kunna kontrollera
eller paverka ett skrammande och valdsamt beteende var smartsamt fysiskt och
kanslomassigt. De flesta av syskonen hade vl utvecklad empati och forstaelse for barnet med
autism. De hade ocksa en genuin forstaelse och kunskap om varfor barnet med autism kunde
reagera med radsla och frustration. Det fysiska valdet till foljd av beteendestérningarna var
svart att hantera. Syskonen kénde sig ofta otrygga och oroliga hemma. | samband med
valdsituationer kunde barnet med autism bli utsatt for att bli inlast pa sitt rum eller bli luggad i
haret av syskon och foréaldrar som hade svart att bryta det negativa beteendet. Syskon kénde
sig krankta av valdet och foraldrar kunde inte alltid skydda det friska syskonet, som ibland
blev skadade eller sag sin foralder bli skadad. De flesta syskonen till barn med autism tog

aldrig hem kompisar nér systern/brodern var hemma. Orsaken var syskonet med autisms
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destruktiva och valdsamma beteende. Manga hade inte beréattat for ndgon kompis om sin
syster/bror och nagra hade inte s manga vanner utan umgicks mest med sina andra syskon.

Att ha ett syskon med autism paverkar darfor kompisrelationer negativt (ibid.).

3.3 Coping
Enligt Dellve (2009) har man funnit att det satt som syskon till barn med funktionshinder

tolkar sin situation paverkar hur de hanterar sin situation. Detta paverkas av kunskap och
kognitiv formaga hos syskonen. Betydelse har ocksa hur de varderar sina resurser och villkor
som finns hos dem sjalva och i familjen for att méta de speciella krav som situationen kraver.
Personen omtolkar da situationen och andrar sin coping efter att miljon forandrats. Man kan
da dra slutsatsen att om syskonen till barn med funktionshinder far information och kunskap
om funktionshindret kan det hjélpa syskonet till sunda copingstrategier och ge skydd for
negativa erfarenheter och stressiga situationer. Det betyder att kunskap om funktionshindret
hjélper syskonet till att hantera sin stressiga situation och hjélpa dem till en aktiv
copingstrategi som baseras pa egna val. Det &r viktigt att syskonet far information av
exempelvis habilitering. Information och samtal om funktionshindret &r nagot som maste ske
kontinuerligt. Detta for att utveckla en forstaelse hos syskonet. Halften av syskonen tycker att
de har tillrackligt med kunskap om funktionshindret. Det var vanligtvis foréldrarna som gett
informationen. 87% av syskonen har inte fatt mojlighet att stalla fragor till lakaren, 70% har
inte fatt vara med nagon gang vid aktivitet pa habiliteringen och 73% har inte varit med i
nagon syskongrupp. De flesta av syskonen har svart att komma ihag nar de fick veta att
syskonet hade ett funktionshinder. Slutsatser man kan dra &r syskonens kunskap om
funktionshindret har samband med en positivare attityd till funktionshindret, battre
stdmningslage och béttre hantering av livssituationen. Framfor allt goda villkor hemma har
betydelse for syskonens sjalvkansla och en fungerande syskonrelation. Det ar viktigt med
uppfoljning av syskongrupperna och att hitta ett satt att halla kontakten nar behov uppstar.
Syskonen far da 6kad kunskap om funktionshindret, socialt stéd, sjalvkansla och minskade
beteendeproblem. Ett kontinuerligt familjestod sker oftast genom habiliteringen och 75% av
foraldrarna var néjda med bemotandet av hela familjen men bara 15% var néjda med

informationen till hela familjen (ibid.).

4. Teoretisk referensram
Teorin som vi anvander ar Coping som handlar om att kunna hantera sin stress genom olika

strategier och genom att ta till vissa férsvarsmekanismer. Vilken effekt en belastning har fér
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den enskilda individen beror pa resurserna som individen har. Vi fokuserar pa tre typer av
individuella och betydelsefulla resurser, vilka &r kunskap, inre resurser och socialt stod. En
inre resurs ar KASAM (Kaénsla av sammanhang) vilket &r ett begrepp som lanserades av
Antonovsky. KASAM ér en faktor som bestammer manniskans formaga att sta emot stressande
upplevelser och att behalla sin fysiska och psykiska halsa (Karlsson, 2007).

4.1 Coping
Coping betyder stresshantering och det finns tva typer av coping. Den ena ar

problemfokuserad coping da personen soker efter satt att hantera den stressande situationen
battre. Det kan goras pa olika satt t.ex. angripa hotet for att undanréja det eller fly fran det.
Problemfokuserad coping innebar att forsdka definiera problemet, stka alternativa lésningar
eller vaga olika alternativ mot varandra. Personen kan ocksa forsoka att &ndra pa sig sjalv
istallet genom att sanka sin ambitionsniva, eller &ndra pa sitt beteende for att klara av den
stressiga situationen. Personer med problemfokuserad coping blir i mindre grad deprimerade.
Den andra &r emotionell coping som innebér att personen forsoker hantera sina kanslor istéllet
for situationen. Det finns tre olika typer av emotionella copingstrategier. Grubbleri & en som
innebar att grava ner sig i negativa tankar om hur daligt man mar och hur elandigt allting &r
utan att forsoka gora nagot at det. Ett annat satt ar distraktion vilket innebar att soka sig till
behagliga och tillfredstéallande situationer for att fa ett andrum nar det kanns svart. Ett tredje
satt ar negativt undvikande vilket innebar att séka andrum fran stress och elande pa ett
negativt och skadligt sétt. Det kan handla om missbruk, spanningssékande och aggressioner.
Av dessa tre copingstrategier ar distraktion den basta nar det galler att reducera stressnivan
(Karlsson, 2007). Vad &r det som gor att vissa manniskor moter stressorer som en utmaning?
Finns det sarskilda strategier som man kan lara sig? Ar det egenskaper som ar medfodda eller
inlérda eller handlar det om processer i samspelet mellan ménniskor? Coping &r det begrepp
som sammanfattar strategier for hur méanniskor hanterar stressfyllda situationer (Gassne,
2008).

Hur personer upplever stress har betydelse for bade utveckling av sjukdom och for
valbefinnande. Nar kraven och forvantningarna blir storre &n ens egna resurser kan stressen
upplevas som svar. Stressupplevelsen ar alltsa nagot som upplevs i relationen mellan personen
och dess omgivning. Den strategi som individen anvander och som ar bast och mest hélsosam

avgors av situationen som individen befinner sig i. En aktiv coping ar battre an en passiv, en
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Gppen coping &r battre &n en dold och det ar bra om individen har tillgang till flera olika
strategier att anvanda i olika situationer. Fyra olika strategier har beskrivits nar det galler att

hantera svara dilemman for syskon till barn med beteendeavvikelser (Dellve, 2000).

En strategi ar att strava efter mer forstaelse for funktionshindret och familjesituationen. Dessa
syskon upplevde stod fran sina foraldrar och att deras bror/syster forsokte gora sitt basta. De
uttryckte ocksa en stor empati for sitt syskon och de hade ocksa kunskap om diagnosen. |
dessa familjer hade de latt att prata om sina ké&nslor och det fanns en 6ppen atmosfar i
familjen. Familjen lade ingen skuld pa barnet med funktionshinder (ibid.).

En annan strategi &r att strava efter sjalvstandighet och sjalvhadelse fran en situation dar
barnet med funktionshinder stod i centrum. Dessa syskon holl en distans till sin syster/bror
och till foraldrarnas krav hemma. Syskonen forsvarade aktivt sina gréanser och prioriterade
sina egna livsmal. Syskonen kunde kanna sig mycket ensamma och kénna en sorg over att
man inte hade en normal syster/bror. De upplevde inte att de fick s& mycket stod och
bekraftelse av sina foraldrar, de gav darfor upp och protesterade istallet. Det fanns ocksa ett
ointresse for mer kunskap om funktionshindret. Syskonen bar pa en kénsla av besvikelse,
ilska och orattvisa dar systern/brodern var den skyldige. Det fanns ocksa en svarighet att

acceptera syskonets beteende, krav pa tid och foréaldrarnas uppmarksamhet (ibid.).

En tredje strategi var att balansera mellan de upplevda kraven hemma och avvakta lite med
sina egna mal. Syskonen undvek direkta konflikter. Att halla sig hemifran eller att klara sig
sjalv sa langt som majligt. Syskonen upplevde att de blev hindrade i sitt eget sociala liv och
att fa gora det man sjalv vill men samtidigt var man familjeinriktad i sin omsorg. Det finns en
stark lojalitet till syskonet och familjen &r viktig. De kompisar som far komma hem och som
syskonen beréttar for véljs noga ut, samtidigt som de kanner empati halls dnda ett avstand i

relationen till syskonet med funktionshindret (ibid.).

Den fjarde strategin handlade om att axla ansvaret. Mycket som det friska syskonet
resonerade och gjorde handlade om syskonet med funktionshinder. Det fanns en strédvan efter
att kunna kontrollera svara situationer och att skydda sitt syskon for faror hemma och i
skolan. Dessa syskon kénde ett stort ansvar och hade samtidigt latt att glomma bort sig sjélv.
En tendens att vara extramamma fanns ocksa vilket kunna innebéara svara och starka kanslor

nér detta inte var dmsesidigt. Syskonets énskan om nérhet kunde leda till att det k&nde sig
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sarbar och krankt. De strategier som var vanligast var att fa mer forstaelse och att avvakta och

balansera (ibid.).

4.2 Kunskap
Kunskap om den varld vi lever i och kunskap om sig sjalv och andra &r en av vara

individuella resurser. Kunskap paverkar var halsa, vélbefinnande och livslangd. Desto mer vi
vet om varlden runt oss desto battre kan vi forsta, kontrollera och hantera den. Kraven som
tillvaron staller pa oss klarar vi battre av genom kunskap. Viktigare an kunskapen i sig ar dess
inverkan pa individens attityd och sjalvbild. Kunskap starker individen pa ett satt som gor att
varlden uppfattas som begriplig, kontrollerbar och positiv. Felaktig eller ofullstdndig
information kan leda till en for individen osékerhet som blir véldigt stressande (Karlsson,
2007).

4.3 Inre resurser
En annan avgdrande resurs nar vi hanterar stress ar inre resurser (den uppséttning och

kombination av tankar, kanslor, attityder, antaganden och andra subjektiva forestallningar
som ar typiska for en individ). Olika individer hanterar stress pa olika sétt och vissa
personlighetstyper verkar mer lattstressade &n andra. Tre faktorer som 6kar motstandskraften
mot stress har upptéckts, dessa ar aktivt deltagande i arbetsliv och socialt liv, utmanings- och

foérédndringsarbete och upplevelse av kontroll (Karlsson, 2007).

En inre resurs ar KASAM (kénsla av sammanhang) som skapades av Aaron Antonovsky och
ar ett salutogent synsétt. Det bygger pa vad som paverkar manniskans hélsa positivt och som
medfor att ménniskor battre kan hantera stress. Antonovsky beskriver KASAM som en
livshallning som hjéalper manniskor att forsta sin situation och som gor att de kan hantera de
problem livet bar med sig. Det bygger pa tillit och grundlaggs i barndomen (Ellneby, 2004).
Sammanhanget i tillvaron upplevs nér den &r begriplig, hanterlig och meningsfull. Begriplig
betyder att forstd varfor nagot hander med mig och att till viss del kunna forutse vad som
kommer att handa. Det galler bade upplevelser som kommer inifran mig sjélv och det som
hander i min omgivning. Nar jag forstar en situation ger det mig en kansla av att saker och
ting kommer att ordna sig. Hanterbar betyder att jag upplever mig ha de resurser som jag
behdver for att klara av en situation. Jag kan sjalv paverka det som hander och det ar inte bara

omsténdigheterna som styr. Meningsfull innebér att jag kdnner mig delaktig och motiverad.
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De krav som stélls pa mig upplever jag som utmaningar och jag tycker det kdnns meningsfullt
att engagera mig
(ibid.).

4.4 Socialt stod
Socialt stdd ar positivt och till god hjalp nar man upplever stress och kriser. Stressforskningen

har visat att socialt stod verkligen hjélper. Det finns studier som visar att en dalig kvalitet pa
det sociala stodet &r battre dn inget stod alls. Vissa studier visar pa att daliga relationer och ett
daligt dktenskap ar béattre an inget alls (dessa resultat ar dock inte entydiga). Socialt stod
delas upp i fyra olika typer och det & emotionellt, varderande, informativt och instrumentellt.
Emotionellt stod uppfattas av de flesta som det viktigaste stodet vilket ocksa stods av
forskningen. Emotionellt stéd innebdr omtanke, vénskap, kérlek, empati och fortroende.
Véarderande stod ar stod for den egna sjalvvérderingen i form av varderande information
exempelvis positiv och negativ kritik. Det informativa stodet innebar att man far information
av andra for att kunna I6sa en speciell uppgift eller klara en viss situation.
Familjemedlemmar, bekanta och vanner delar med sig av sina erfarenheter och ger rad om hur
man kan gora. Instrumentellt stod innebar en handfast praktisk hjalp som exempelvis

barnpassning, stadhjalp, tradgardsskotsel, penninglan mm (Karlsson, 2007).

Forskningen visar pa tre anledningar till varfor socialt stod ar héalsoframjande. Social isolering
och bristande socialt stod &r i sig angestskapande och stressande. Kroppens foljder av stressen
kan bli sjukdom speciellt vid langvarig stress. Men ett emotionellt stod fran familj och vanner
kan reducera stressen och minska halsoriskerna. Stodet gér ocksa att uppgifter blir lattare att
I6sa vilket i sin tur leder till att stressnivan minskar. Socialt stod fran familj och vanner
fungerar som en buffert mot stress och forhindrar att man hamnar i stressituationer. Socialt
stod paverkar ocksa halsan positivt genom att omgivningen utévar social kontroll. Denna
sociala kontroll paverkar den enskilda manniskan sa att han lever halsosammare &n vad han
annars skulle ha gjort. Det sociala stodet framjar ocksa de halsostodjande resurserna som
exempelvis kunskaper om halsa och sjukdom, att man far maéjlighet att traffa andra med
liknande problem samt 6kade mojligheter till andra halsofrdmjande resurser exempelvis via
jobbet (ibid.).
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5. Metod

5.1 Val av metod
Vi har valt att anvanda oss av kvalitativ metod for att det passar bast med tanke pa att vi har

fokuserat pa syskonens egna upplevelser. Genom kvalitativ analys har vi fatt kunskap om
syskonens egna upplevelser genom att samtala med dem. Vi har samlat in var empiri genom
kvalitativa intervjuer. Kvalitativ metod innebar forstaelse av hur andra manniskor tanker och
tycker (Aspers, 2007). Anledningen till att vi anvande oss av kvalitativ metod istéllet for
kvantitativ metod ar for vi ville lyfta fram syskonens upplevelser, tolkningar, kanslor,

berattelser, mOnster av deras speciella uppvaxt villkor.

5.2 Urval
Funktionshinder &r inte homogena utan kan se ut pa manga olika satt. Vi har avgransat oss till

funktionshindret utvecklingsstérning i forsta hand. Syskonen som vi intervjuat har alla en
syster eller bror med utvecklingsstorning. De syskon som vi har intervjuat & mellan 18 och
35 ar. Vi tror att syskon som &r dldre har ett storre perspektiv pa sina upplevelser fran
uppvaxten. Vi har intervjuat sex syskon. De &r tre man och tre kvinnor. Av syskonen med
funktionshinder ar tva storasyskon och fyra ar smasyskon. Tva av de som vi intervjuat ar
halvsyskon till syskonet med funktionshinder. Ett av syskonen med funktionshinder &r
adopterat. Av de syskon vi intervjuat har syskonskaran varierat fran tva till sju syskon. Vi har
hittat de vi intervjuat genom egna kontakter via faltet. Nagra av syskonen har vi fatt kontakt
med via foréaldrar i foreningsverksamhet och andra kontakter har vi fatt genom en tidigare
arbetsplats. Av de vi intervjuat har tva ett syskon med Downs syndrom och tva har ett syskon
med mattlig utvecklingsstorning. En har ett syskon med grav utvecklingsstorning samt
rorelsehinder och en har ett syskon med grav utvecklingsstdrning med autistiska drag. Det har
varit intressant att intervjua dessa bréder och systrar till syskon med sa olika grad av
utvecklingsstorning och funktionshinder. Innan vi tog kontakt med intervjupersonerna hade vi
en forestallning om att det inte skulle bli sa svart, att fa tag i villiga intervjupersoner. De som
vi var sakra pa tackade nej, medan vissa andra som vi inte riktigt var sékra pa tackade ja. Vi
tror att de som stéllde upp ar de syskon som har mest positiva upplevelser av att ha ett syskon
med utvecklingsstdrning. Nar vi vl satt dar med telefonen i handen och skulle ringa upp
syskonen, forst da insag vi hur kéansligt det kunde vara att delta i intervjun. Speciellt svart var

det nér vissa inte horde av sig sa att vi var tvungna att ringa upp igen. Vi kande oss
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patrangande nér vi var osékra pa om anledningen till att de inte hort av sig var for att de glomt

bort det, eller om det var for att de helt enkelt inte ville stélla upp.

5.3 Kvalitativ intervju
Vi har anvént oss av semistrukturerade intervjuer. Vi har gjort en intervjuguide med ett antal

tydligt angivna fragor inom vissa teman. Intervjun var strukturerad genom att vi hade tankt ut
alla omraden som skulle anvandas under intervjun och preciserat dem i ett antal fragor. Det
innebar att vi utgatt ifrn vara fragestallningar och de som blev intervjuade hade begransade
mojligheter att lyfta fram det egna perspektivet (Aspers, 2007). For att den som blev
intervjuad skulle fa 6kade mojligheter att lyfta fram sitt eget perspektiv, hade vi som sista
fraga om det fanns nagot mer de vill beratta som &r viktigt. Den semistrukturerade
intervjuformen ar en mellanform av den fokuserade och den strukturerade metoden dar man
anvander sig av tekniker fran dessa bada metoder. Var intervjuguide ar uppbyggd kring olika
teman och vi forsokte fa en djupare information genom att fortydliga och utveckla svaren som
vi fick. Vi valde den semistrukturerade formen for att vi behdvde en slags struktur for att
sedan kunna jdmfora svaren lattare. Samtidigt ville vi ge de intervjuade en viss frihet att
uttrycka sina upplevelser. Vi ville ocksa ha en majlighet till fordjupningar och diskussioner av
fragorna som vi tog upp. Vi valde darfor att ha en del 6ppna fragor som exempelvis fragan
"beskriv din uppvéxt”? Detta for att den vi intervjuade skulle fa mojlighet att besvara fragorna
utifran sin egen referensram. Det mojliggor ett kvalitativt djup genom att den intervjuade far
prata om amnet utifran sina egna upplevelser. Vi kunde da som intervjuare fa mojlighet att
forsta syskonets personliga perspektiv (May, 2001). Darfor kan man séga att var intervjuguide
i grunden ar semistrukturerad men att den &r en aning mindre strukturerad och mer 6ppen &n
en semistrukturerad intervjuguide vanligtvis brukar vara. Ostrukturerade och
semistrukturerade intervjuer befinner sig pa en svavande skala och det &r vanligt att en
intervju ror sig fram och tillbaka pa denna skala. Det som dessa bada har gemensamt och som
skiljer dem at fran den strukturerade intervjun, ar viljan till att lata de man intervjuar anvanda

sina egna ord och utveckla sina tankar (Denscombe, 2009).

Vi har anvént oss av bandinspelning vid intervjuerna for att detta 6kar tillforlitligheten och
forhindrar feltolkningar. Det underlattade dven for oss som intervjuade sa att vi kunde
koncentrera oss pa samtalet och observera den intervjuades kroppssprak under sjalva

intervjun. D& behdvde vi som intervjuade inte tanka pa att hela tiden behéva fora anteckningar
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om vad som blev sagt, vilket hade kunnat distrahera oss. En nackdel med att spela in intervjun
kan vara att det & hammande for den intervjuade. Det ar dessutom tidsédande att skriva ner
inspelningen efter intervjun (May, 2001). Alla de sex personer som vi intervjuade var
bekvama med att vi spelade in intervjun pa band. Det var bra eftersom vi inte missade
nagonting nar vi sedan skulle transkribera intervjun. Aven om det tog lang tid att skriva ner
intervjun gav det oss en chans att reflektera och analysera var empiri under tiden vi skrev ut
den. Redan under transkriberingen kunde vi ana oss till aktuella teman som vi senare skulle
anvanda i analysen. Som intervjuare var vi medvetna om att var narvaro paverkade svaren vi
fick. Viktigt var att vi som intervjuare var avspanda, trevliga, intresserade och
uppmarksamma. Vi fick ocksa tanka pa att vara flexibla och anpassa oss till alla de olika
manniskor som vi métte. Vi borjade stalla lite enklare fragor och lat personen prata lite om sin
bakgrund for att skapa en personlig relation och en avslappnad atmosfar. Det innebar att det
kunde ha ga en stund innan vi kom in pa viktigare saker (Aspers, 2007).

Flertalet av intervjuerna flét pa bra och stamningen var ganska avslappnad. En av intervjuerna
blev lite stelare och den vi intervjuade verkade inte kdnna sig riktigt bekvam med att bli
intervjuad. Det kan bero pa att vi var tva personer som intervjuade och att det var i en obekant
miljo for honom/henne. Vi forsokte latta upp stdmningen genom att borja prata om mer
allmanna saker. Det kéndes inte som personen reflekterat si mycket 6ver hur det ar att ha ett
syskon med utvecklingsstorning. Vi blev genom denna intervju paminda om hur kéansligt
amnet kan vara. Vi forsokte som intervjuare vara sa hansynsfulla som mojligt och kénna av
personen grans. Det var nodvandigt att respektera den intervjuades réttigheter genom att
acceptera att personen inte ville beratta nagot mer och vi fick helt enkelt dra oss ur en
diskussion nar vi sag att personen sag besvarad och stressad ut (Descombe, 2009).

Problem som vi var medvetna om nér vi utforde intervjuerna var risken for maktobalans som i
slutdandan hade kunnat skapa en ogynnsam och otrevlig situation for oss. Vi var ocksa
uppmarksamma pa vilket satt vi stallde fragorna, sa att de inte utgick fran var egen
forforstaelse (Aspers, 2007). Under intervjuerna var vi tva som intervjuade och en som blev
intervjuad. Vi kan forsta att det ar en situation som inte &r helt latt. Det kan vara svart att sitta
och beréatta om sa personliga upplevelser for tva personer som man inte kanner val. Vi
forsokte skapa en avslappnad stamning genom att smaprata lite. Under intervjun sokte vi en
balans mellan ett aktivt lyssnande och att forsdka sétta oss in i den intervjuades situation och
det som han/hon beréttade for oss. Samtidigt var det viktigt att &nda kunna anvénda lite humor
nar det passade sig att gora det. Vi ville ocksa fa de vi intervjuade att kdnna sig valkomna och
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viktiga genom att bjuda pa en fika under intervjun. Det var ju lattare att géra nar vi var
hemma hos oss sjalva under intervjun vilket vi var vid tva tillfallen. Nér vi var hemma hos
informanten var det istallet han/hon som bullade upp med fika. Vid ett tillfalle var vi pa
campus under intervjun och da bjod vi pa frukt, dricka och choklad. Genom detta blir det en

mer avslappnad stdmning i ett kalt och stelt grupprum pa campus.

Nar vi samlat ihop allt vart material behover det kodas. Allt material bryts ner i en méangd
olika delar som kallas koder. Dessa koder kan vara teoretiskt eller empiriskt skapade. Vi har
gjort en del av arbetet som styr kodningen genom vart val av teori och allt det empiriska
arbetet. Var empiri bestar av primarmaterial dvs. det som skapats utifran intervjuerna samt
sekundarmaterial dvs. litteraturen som vi har last. Det ar viktigt att intervjuutskrifterna ar
ordenligt utskrivna for att en vasentlig kodning ska kunna ske. Kodning innebér alltsa att vi
strukturerar och delar upp vart material. En kod far inte innehalla material som motsager
annat material i koden. Om vi har material som inte &r relevant for studien blir det inte heller
kodat for att det inte platsar nagonstans. Kodningen innebar en reflexiv process som ger nya
insikter, man ser nya samband, far vissa fragor besvarade samtidigt som andra vacks (Aspers,
2007). Vi borjade med att klippa ut alla citat som hérde hemma under nagot av de teman som
vi hade valt. Vi sorterade alla utklippta citat och lade dem i olika kuvert med temat skrivet
utanpa kuvertet. Sedan skrev vi in rubriker i analysen som matchade de olika tema som vi
skrivit pa kuverten. Vi tyckte det var svart att dela upp vart material for det var mycket som
paminde om vartannat. Det var dven svart att fa in citaten under de olika teman som vi hade
anvant oss av. Vi fick dela in empirin i nya teman och rubriker som vi nu har redovisat i var

undersokning.

5.4 Forforstaelse
Att vara syskon till barn med utvecklingstérning kan innebéra speciella férutsattningar som

kan ge bade negativa och positiva erfarenheter och upplevelser. Anledningen till att vi valt
detta specifika &amne att undersoka ar att vi bada har ett speciellt intresse av omradet. Faltet ar
inte helt obekant for nagon av oss. Den ena av oss har arbetat i manga ar med bade vuxna och
barn med olika funktionshinder och har pa det viset kommit i kontakt med familjer inom
faltet. Den andra har forutom arbetslivserfarenhet fran faltet aven personlig erfarenhet genom
att sjalv vara syskon till en bror med utvecklingsstérning. Om vi inte hade detta intresse och

denna kunskap hade det krévts en omfattande forstudie som hade tagit mycket tid. Den
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erfarenhet som vi har kan man dessutom inte ldsa sig till. Det kravdes att vi var extra
medvetna om detta ndr vi intervjuade. Det krévdes en sjélvreflektion dér vi reflekterade 6ver
var roll och hur vi paverkade dem som vi samspelade med, samt hur vi sjilva paverkades och
vilka konsekvenser detta hade for resultatet och skrivandet. Vi var medvetna om att de som vi
samspelade med behandlade oss pa ett speciellt satt som beroende pa hur de uppfattade oss

och var roll som intervjuare (Aspers, 2007).

Under intervjuerna har vi ibland stallt ledande fragor for att fa fram vissa svar som stamde
overens med var forforstaelse. Det har hant att vi varit lite val ivriga i att fa det svar som vi
vantat o0ss. Vissa personer som vi intervjuat har reflekterat véaldigt mycket éver sina
upplevelser under uppvaxten medan andra inte har reflekterat alls. Det var svarare att
intervjua personer som inte reflekterat. Det kdnns som om vi hos dessa personer efter
intervjun satt igang en tankeprocess. De som har reflekterat mycket har sjalv valt ett arbete

med ménniskor.

5.5 Reliabilitet och validitet
Fragan om reliabilitet (tillforlitlighet) kan man diskutera om de svar som kommer fram.

Reliabilitet ar ett matt pa om intervjuerna ger samma resultat vid olika tillfallen under
liknande omstandigheter (Bell, 2005). Olika saker kan paverka som exempelvis de
intervjuades dagsform och om det har hant nagot speciellt i deras liv vid intervjutillfallet.
Aven var sinnesstamning kan paverka resultatet av intervjun. For 6vrigt anvandes samma
intervjuguide vid varje tillfalle och &ven om vi skiftades om att leda intervjuerna var den som
satt med och antecknade inte helt passiv utan kompletterade med foljdfragor nér det passade.
Validitet (giltighet) handlar om att fa det resultat man forvantar sig att fa reda pa. I vart fall
kan det handla om att stélla fragor pa ett satt som gor att de intervjuade forstar exakt vad vi
vill veta (Bell 2005). Detta kan vi inte riktigt veta forran efterat och kanske inte ens da. |
nagot fall fick vi inte de svar vi var ute efter. Det kan bero pa att den intervjuade inte
reflekterat Gver vissa upplevelser av att ha ett syskon med utvecklingsstorning, men det kan
ocksa bero pa att personen helt enkelt inte ville svara pa den aktuella fragan. Validitet eller
trovardighet handlar om i vilken utstrackning vi kan visa att var insamlade data ar exakt och
trovardig (Denscombe, 2009). Den information som vi samlade in fran syskonen kan vara
svart att bedéma som ratt eller fel eftersom ingenting ar rétt eller fel i ssmmanhanget. Det

handlar om syskonens egna, subjektiva upplevelser och vi far helt enkelt tro pa vad de séger.
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5.6 Kunskapsodkning
Vi har hittat intressanta bocker skrivna av professionella dér de aterger upplevelser och

erfarenheter som syskon till barn med funktionshinder har. Stiftelsen allménna barnhuset har
gett ut boken Jag finns ocksa som innehaller resultat fran undersokningar och den senaste
forskningen om syskon till barn med funktionshinder En del av litteraturen har vi hittat genom
att studera referenslistan i relevant litteratur. Vi har ocksa genom kontakter pa faltet hittat en
doktorsavhandling som tar upp &mnet syskon till funktionshindrade. Det &r Benderix
avhandling Familjers och vardpersonals erfarenheter av barn och vuxna med autism fran
2007. Vi har anvént oss av artikel sék Elin Lunds elektroniska biblioteksresurs inom Lunds
universitet for att soka internationella vetenskapliga artiklar. Dar vi har funnit artiklar som
behandlar @amnet. De sokord vi har anvént oss av ar sibling, mentally retarded eller ett ord fran
titeln och forfattaren. Nar vi sokt avhandlingar och bocker har vi sokt pa Lunds universitets
sOkkatalog LOVISA och LIBRIS som &ven ar en nationell s6kkatalog. Vi har anvént oss av
sokord som syskon, funktionshinder, autism, utvecklingsstorning, ADHD och rorelsehinder.
Vi har dven varit inne och sokt pa Google scholar. Vi har dven funnit relevant litteratur pa

Helsingborgs stadsbibliotek och andra bibliotek via deras soktjanst.

5.7 Etiska aspekter
De som genomfor en undersdkning ska vara etiska vid insamlingen av data, i analysprocessen

och vid publiceringen av sin studie. De som genomfar en undersokning maste tanka pa att
respektera deltagarnas rattigheter och vardighet, undvika att deltagarna inte lider nagon skada
genom att delta i undersokningen och arbeta pa ett arligt satt, samt respektera deltagarnas
integritet. Det finns tre viktiga etiska principer som vi har tankt pa under vart uppsatsarbete
(Descombe, 2009).

Det forsta handlar om att skydda deltagarnas intressen da vi maste tanka pa deltagarnas
sékerhet och skydd, exempelvis nér vi planerade tid och plats for intervjun och se éver en
eventuell risk med att ta sig till och fran intervjun. Vi maste aven se dver den eventuella
risken for en psykologisk skada, exempelvis att den vi intervjuade skulle kunna bli sa stressad
av att vi staller fragor om kansliga @mnen. Den intervjuade ska heller inte lida ndgon
personlig skada pa grund av att vi avslgjar personlig information. Darfor maste vi vara noga

med att vara deltagare ar anonyma och att vi forvarar forskningsdata pa ett sakert satt, samt att
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anteckningar, bandinspelningar och annat som kan avslja deltagarnas identitet forstors efter

att uppsatsen ar féardig (ibid.).

Den andra principen handlar om att vi ska undvika falska forespeglingar och oriktiga
framstéllningar. Det innebar att nar vi genomfor var uppsats ska vara arliga, 6ppna och visa
respekt for de vi intervjuar. Vi maste vara tydliga med vad vi gor och informera om att vi ska

samla in data i syfte att undersoka ett sarskilt @amne (ibid.).

Den tredje principen handlar om att deltagarna ska ge samtycke till att vara med i
undersokningen. Deltagarna maste fa tillracklig information for att kunna bedéma om de vill
delta. Deltagandet ska vara frivilligt och de ska nér som helst kunna avbryta sitt deltagande
(ibid.).

Nar vi fragat de vi intervjuat om de skulle vilja stalla upp pa en intervju skickade vi forst ett
informationsblad till dem. Detta informationsblad innehéll information om undersokningen,
att den var frivillig, att vi garna ville spela in intervjun om de tillat detta, att vi nér vi har
skrivit uppsatsen kommer att forstora bandinspelningarna. Det framkommer ocksa att de
kommer att vara helt anonyma, att de nar som helst kan avbryta intervjun samt att de sjélva
valjer vad och hur mycket de vill beratta. Efter att ha last detta informationsblad fragade vi
aterigen om de vill delta. Vi lat deltagarna bestamma var de ville genomféra intervjun och
nar. Nagra valde att vara pa hemmaplan medan nagra valde att komma till oss och en valde att
vara pa neutral plats. Vi har benamnt syskonet med funktionshinder med hon/han for att

bibehalla anonymiteten.

5.8 Arbetsfordelning
Vi har last all litteratur, diskuterat och skrivit uppsatsen tillsammans. Vi har bada varit med

under samtliga intervjuer men delat upp transkriberingen. Vi har skiftats om att halla i
intervjuerna. Den ena av oss har intervjuat medan den andra har antecknat och kommit med

kompletterande fragor.
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6 Resultat och Analys

6.1 Familj och syskonskap
Annorlunda syskon av Frida Blomgren (2010) beskriver hur syskon upplever det att véxa upp

med syskon med funktionshinder. Hon har sjalv en bror med ADHD och en syster med Retts
syndrom. Hennes syster har gjort henne till nagon hon inte varit, om hon vaxt upp med ett
friskt syskon. En annan sak ar att systern lart henne sa mycket om livet, som gjort henne
annorlunda. Som syskon till nagon med funktionshinder, véxer man upp i en familj som ar
annorlunda pa manga olika satt. Det kan handla om uppmarksamhet fran omgivningen nar
man dr ute, att inte kunna aka pa vanliga semestrar eller ga ut och ata. Som barn accepterar

man det ofta som nagot sjélvklart.

| var undersokning berattade de vi intervjuade om handelser da familjen fick vetskap om
syskonets funktionshinder. Det var véldigt olika hur och nér det blev Kklart att syskonet hade
ett funktionshinder/utvecklingsstérning. Somliga av de vi intervjuade beréttade att de ganska
tidigt efter fodelsen fick vetskap om att barnet hade ett funktionshinder medan andra inte fick
veta riktigt sakert forran barnet skulle borja skolan. Deras berattelser beskriver att nér ett barn
med utvecklingsstorning/funktionshinder fods i en familj, eller nar det pl6tsligt hander nagot
som orsakar ett funktionshinder innebar det en pafrestning och en stressor for alla i familjen.
Foraldrar som &r i chock paverkar givetvis de dvriga syskonen pa olika satt beroende pa
omstandigheter och det friska syskonets alder och mognad. Vilken konsekvens en sadan
stressor har for familjen beror pa resurserna som de enskilda individerna har. Det ar svart att
hantera den stress som kommer av ovissheten i att fa olika information som i nedanstaende
citat. Det blir som personen berattar valdigt svart att hantera nar man far dubbla budskap
istallet for att fa ratt kunskap direkt. | ett sadant fall ar det valdigt svart att hitta en strategi, da

det kréavs en omstéallning gang pa gang.

Forst fick de veta att det inte fanns nagra skador men nar de var pa aterbesok var det en
lakare som sa att ni vet val att han/hon ar gravt utvecklingsstord. Sa forst fick de veta att
han/hon var frisk och sedan fick de detta sléangt i ansiktet, det blev en jattechock fér mina

foraldrar™.

Ovanstaende citat visar pa att det kan vara svart for omgivningen att veta hur den ska bemota

foraldrar som fatt ett barn med utvecklingsstorning/funktionshinder. Aven vardpersonal som
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har erfarenheter av liknande situationer kan ha svart att beméta féraldrar som ar i chock.
Vardpersonal kan ocksa pga. av sin erfarenhet ta for latt pa det och darfor bagatellisera
situationen medan forédldrarna ar chockade. Det kan ocksa vara sa att den 6vriga omgivningen
ar radd att sara och vill darfor inte tranga sig pa. Detta kan da leda till att familjen inte far det
sociala stéd som det sa val behover i sin svara situation. Foljande citat vittnar om hur mycket

omgivningens bemotande betyder for hur svara situationer hanteras.

’Det ar en forlossningsskada, mamma fick en stortforlossning sa han/hon blev chockad inne i
magen och borjade andas med lungorna medan han/hon var kvar i fostervattnet. Han/hon
drunknade, fick syrebrist och darfor blev det hjarnskador. De klantade sig, lakaren som hade
jouren gick inte att hitta och de fick inte ut vattnet ur lungorna. Det &r mygel med journalen

for en timme &r borttagen”.

Ovanstaende situation visar pa ett mindre bra bemoétande. Naturligtvis maste det aven for
personalen varit en svar situation att hantera. Det kan vara ganska odramatiskt men ocksa
valdigt dramatiskt beroende pa olika omstandigheter. Vissa skador uppdagades inte forran en
tid efter fodelsen, medan andra som exempelvis nér det galler Downs syndrom dar man redan
vid fodelsen upptéckte funktionshindret. Manga vet innan fodelsen om och vad skadan
innebdr. Men &ven nér ett barn med Downs syndrom fods kan man inte forutsédga hur graden
av utvecklingsstorning blir. Vissa av barnen med Downs syndrom lar sig bade lasa och skriva
medan andra aldrig lar sig det. Detta kan man omdjligt veta nar barnet fods utan tiden far
utvisa vilket blir svarare att hantera eftersom det inte ar forutsagbart. Nedanstaende person
som vi intervjuade har svaga minnen pga. sin laga alder men upplevde anda att det var lugnt

och odramatiskt.

Det var aldrig sa dramatiskt, kanske for att jag var sa liten. Det jag minns svagt ar att
han/hon Iag i kuvos. Nar de ar s sma marker man inte s& mycket, det ar ingen skillnad. Ett

spadbarn ar ett spadbarn, som vilket som. Det var ratt sa odramatiskt™.

Vi kan se att det ar skillnad mellan syskonens minne, nér det géller vetskapen om nar de fick
veta att deras syskon hade nagot funktionshinder. De syskon som var i 12-13 arsaldern nar
syskonet foddes har lattare att komma ihag, &n de som var i fyra arsaldern. Nar det géaller

yngre syskon har de ingen egen upplevelse. Det beror pa hur mycket foraldrarna berattat om
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sina upplevelser fran nar de fick veta att syskonet hade funktionshinder. Nedanstaende person

har starka och tydliga minnen fran stunden da funktionshindret upptacktes.

’Nar vi var ute och gick och hon/han var tva manader fick hon/han en kramp och blev helt
bla i ansiktet, vi trodde hon/han hade svalt nagot. Men sedan fick hon/han en kramp till. D&

fick vi aka in till Lasarettet, vi fick ingen chock men det var sorgligt”.

| var undersokning framkom det att nar en familj far veta att deras barn har ett
funktionshinder ar det ibland svart att forutsaga hur stor skadan blir och hur den kommer att
yttra sig. Det innebar for familjen en ovisshet som kan vara mycket stressande. Man vet inte
alltid fran borjan hur barnet kommer att utvecklas. Detta gor det svarare att begripa och
darmed att hantera. Det blir svart att hitta en aktiv copingstrategi for att man omojligt vet hur
man ska l6sa problemet pga. den ovissa utgangen. De vi intervjuat beréattar att deras foraldrar
sokt valdigt mycket kunskap om syskonets funktionshinder. De har fatt kunskap genom att
prata med lakare och andra professionella samt last om funktionshindret sjalv. Detta gynnar
forstas de friska syskonen om det far ta del av kunskapen. Att fa ett barn med funktionshinder
ar nagot som kan drabba vem som helst. Det drabbar familjer oavsett ekonomi, begavning och
social stallning. Du kan aldrig veta, det kan handa dig nasta gang, du kan raka ut for en olycka
och fa ett funktionshinder som innebér en livsomstallning. | intervjuerna har vi stallt fragor
som handlar om hela uppvaxten, om deras relationer till sina syskon och hur det har
forandrats genom aren. De flesta sager att de starks med aren eller att relationen har varit

ungefar den samma.

’Relationen har varit stark hela tiden, vi har alltid statt varandra jattenara™.

De som vi intervjuade hade alla en valdigt positiv syn pa sin syskonrelation som vi ser i
ovanstaende citat. Stoneman (2001) visar pa att en mer varm, omvardande och positiv relation
mellan syskon nar ett av barnen har ett funktionshinder. Nar det géaller Downs syndrom
utvecklas relationen alltmer positivt med aren, ofta en mer positiv och varm relation an mellan
syskon utan funktionshinder. Detta framkom &ven i var undersokning. De vi intervjuade hade
en véldigt omhéndertagande och beskyddande instéllning till sitt syskon med
utvecklingsstorning. | nedanstaende citat kan vi se exempel pa en valdigt positiv och

karleksfull relation mellan syskonen.
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’Han/hon &r gladare &n ndgon annan méanniska jag traffat. Han/hon har ett valdigt gott
humar. Jag tror de har en sddan fanga dagen kansla, de ar har och nu och bara sa himla

glad eller upproérd dver detta™.

I var undersokning har vi ocksa reflekterat dver att leken med syskon med funktionshinder,
inte kan jamforas med att leka med syskon i samma alder utan funktionshinder. | bérjan av det
funktionshindrade syskonets liv utvecklas barnet ungefar som vanliga syskon. Ju aldre de blir
desto storre blir skillnaden nér det galler utvecklingen. Stonemans (2001) undersokning visar
att smasyskon vaxer om sitt dldre syskon med funktionshinder kognitivt och blir da storebror
eller storasyster. | var undersokning har vi sett att barn utan funktionshinder kraver mindre tid
av foraldrarna ju storre de blir, men ett barn med funktionshinder kréaver mer av foréldrarna ju
storre de blir. De blir tyngre och svarare att handskas med. Det ar svart med en syskonrelation
om syskonet har en utvecklingsstérning, det ar inte alltid latt att forsta varfor han/hon ar
annorlunda &n andra syskon. Motgangar ar svara att hantera nar syskonet har en
utvecklingsstorning och inte forstar konsekvenser av olika slags handlingar. Det ar forstas
lattare nar det friska syskonet har en alder och mognad som gor det majligt att umgas och leka
pa syskonets niva. Nedanstaende citat vittnar om det inte alltid &r sa latt men ibland kan racka
med att gladjas med syskonet och vara pa dennes niva.

’Ibland &r hon/han jattejobbig och ibland jatterolig. Det ar antingen svart eller vitt. Jag
tycker jattemycket om honom/henne, vi har roligt tillsammans, nar hon/han blir glad &ar det

kul att se att hon/han uttrycker gladje”.

6.2 Omgivningens attityder
Syskonen i intervjuerna har berattat om omgivningens reaktioner. Vissa av dem har

upplevelser av omgivningens negativa attityder som bygger pa okunskap och missférstand.
| studier har man funnit att omgivningens reaktioner mot personer med funktionshinder visar
pa negativa attityder till denna grupp och har en tendens att foras 6ver till fordldrar och

syskon (Andersson & Lawenius, 2000). En av de vi intervjuade beréttade:

’Nar mina foraldrar byggde hus i ett litet samhélle, var de flera som motsatte sig till att var

familj skulle flytta dit med ett handikappat barn. De gick runt med protestlistor bland
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grannarna, som de ville att folk skulle skriva pa for att de inte ville ha dem déar. Det bottnar i

okunskap, det handlar om radsla fér det som ar annorlunda”.

Ovanstaende citat visar att hela familjen paverkas av omgivningens attityder och brist pa
kunskap. Vi har sett i var undersokning att syskon till barn med utvecklingsstérning ofta
hamnar i svara situationer. Manga syskon som har ett syskon med utvecklingsstorning, véljer
att halla problemen inom sig och pratar bara med foraldrarna. De vill inte att andra utanfor
familjen ska veta hur de kanner sig. De vill skydda familjen fran att bli &nnu mer utanfor
samhéllet, &n vad de redan &r. Att ha ett syskon med utvecklingsstorning kan innebéra att

omgivningen ar en stressfaktor som for nedanstaende person.

’Man gick ju till lararen fran borjan massor med ganger, men nar det inte gav nagot resultat
sa la man ner det. Mamma och pappa forsokte ju ocksa fa skolan att hjélpa till och kravde
det, men det bara rann ut. Sa de forsokte prata med barnens foraldrar sjélva da om det har,
men de hade vél inte alltid sa bra foraldrar sjalva, det var kanske darfor de mobbade. Sa det
gav inget gehor. Ofta mobbar de for att sjalva slippa bli mobbade. Jag visste att det inte var
nagot fel pa honom/henne och inte heller pa mig”™.

Ovanstaende citat fran en intervjuad som blev mobbad under skoltiden vittnar om att det kan
vara svart med kompisar. Genom var undersokning har vi konstaterat att omgivningens
attityder har stora konsekvenser for det enskilda syskonet. Vuxnas negativa attityder som de
for over till sina barn far konsekvenser pa syskon till barn med utvecklingsstorning pa sa satt
att syskonen kan fa farre kompisar och kanna sig utanfor. Rossiter & Sharpes (2001)
undersokning visar att syskon till barn med utvecklingsstorning har farre kamrater och
presterar samre i skolan an jamnariga. Dessa syskon var mindre populéra och &r mer socialt
isolerade. De ké&nde sig mer ensamma och hade storre problem med att interagera med
jamnariga. Syskon till barn med utvecklingsstérning hjalper ocksa till mer hemma an sina
jamnariga kamrater. | var undersokning framkom att skolan spelar en viktig roll nar det géaller
att acceptera annorlunda manniskor. En likabehandlingsplan kom forst 2006 vilket de flesta
som vi intervjuade darfor inte hunnit ta del av. Skolverkets allménna rad (2006) for arbetet
med att framja likabehandling och for att motverka diskriminering och annan kréankande
behandling, innebér att varje verksamhet som omfattas av lagen arligen ska upprétta en
likabehandlingsplan. Lagen stéller ocksa skarpta krav pa att forebygga och forhindra

trakasserier och annan krankande behandling, samt en skyldighet att utreda omstéandigheterna
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nar det kommit till personalens k&nnedom att ett barn eller en elev blivit utsatt for trakasserier
eller annan krankande behandling. Det finns vissa skillnader beroende pa vilken skola, man
gar pa hur ledningen arbetar med denna plan. Skillnader finns dven om det ar en liten eller
stor skola som syskonet gar pa. De syskon som blivit utsatta for mobbning som vi intervjuat,
har kant att det varit jobbigt nar de gatt pa en mindre skola, nar de bérjat pa en storre skola
forsvann mobbningen. Pa en stor skola ar man en i mangden och det ar lattare att finna en vén

som ar en likasinnad.

| var undersokning har vi sett att omgivningens attityder &r ytterligare en stressor som laggs
pa syskonet utdver de problem inom familjen som de tvingas I6sa. Det kan vara svart att hitta
en strategi nar man star mittemellan och kanske tvingas att ”svika” sin syster/bror med
funktionshinder for att passa in. Det blir svart att hitta en problemfokuserad I6sning och
tvingas att l16sa det emotionellt dvs. anpassa sig sa att man hanterar det kansloméssigt. Det kan
vara svart om syskonet har ett avvikande utseende och beteende pga. av omgivningens
negativa attityder. Det ar inte latt ndr man tycker mycket om sitt syskon och samtidigt ska
anpassa sig till kompisarna som ar viktiga under skolaren. En av de som vi intervjuade

skamdes for sitt syskon och beréttade foljande:

Vi flyttade och jag bdrjade ny skola och ny klass, det var pinsamt fér han/hon hade hjalm
och man ser pa honom/henne att det inte ar som det ska. Tank om han/hon hade borjat pa
sarkolan pa samma skola som jag, da skulle alla veta. Jag var radd for att ta hem kompisar
for det var pinsamt. Det &r hemskt att saga men jag skamdes for honom/ henne. Sa det var
utvalda kompisar som fick folja med hem och de tyckte inte att det var nagot, de brydde sig
inte, det var mer jag sjalv. Mamma forstod mig och hon blev inte arg men det &r synd att det

blev sa”.

Enligt Dellve (2000) &r en strategi att det betyder mycket att vara lojal mot syskonet och
familjen. Syskonet valjer noga ut de kompisar som far komma hem, samtidigt som det finns
empati halls dnda en distans i relationen till syskonet med funktionshindret. I var
undersokning framkom det att syskonet upplever det som jobbigt att hon/han tycker om sitt
syskon med funktionshinder, men vill inte utat ses som annorlunda utan vill passa in i klassen.
For att klara av detta dilemma kravs resurser i form av kunskap om sin situation. Det ar
viktigt att fa information om funktionshindret for att man ska férsta och kunna hantera
situationen. Det hjalper ocksa att ha inre resurser i form av att kdnna sig socialt delaktig(vilket
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kan krocka i kamratrelationer om inte dessa kan acceptera syskonets annorlunda familj) och
uppleva att man har kontroll. Att ha dessa inre resurser med sig bidrar till en motstandskraft
mot stressande situationer som i sin tur gor det begripligt, hanterbart och forutsagbart. Det
framkom ocksa att en annan valdigt viktig faktor ar det sociala stodet, i forsta hand fran sin
familj. Det betyder mycket om man har en 6ppen kommunikation i familjen vilket ocksa
bidrar till en familjegemenskap och en mer harmonisk hemsituation. Vi tror ocksa att stod i
form av syskongrupp skulle kunna starka syskonen genom att de far traffa andra barn och

unga med liknande upplevelser.

Rebecca 12 ar berdttar i dokumentarfilmen Sa himla annorlunda hur jobbigt och pinsamt hon
tycker det &r att ha med sin lillebror Jonathan med grav utvecklingsstérning nér hon traffar
kompisar. Rebecca tycker det &r pinsamt med alla hjdlpmedel som finns i deras hem. | en scen
ar hon pa badhuset med sin klass och aven Jonathan &r dar med sin skola och situationen blir

jobbig for Rebecca som helst inte vill latsas om sin bror (Hansen, 2008).

En av vara informanter berattade om en tid i sitt liv da det var jobbigt att ta hem kompisar, for
hon/han inte visste hur de skulle reagera nar de sag syskonet med utvecklingsstorning. |
foljande exempel fungerade det bra och personen lyckades l6sa problemet genom att forvarna

kompisarna pa syskonets annorlunda utseende.

’En period var det jobbigt att ta hem kompisar, nar jag var 15 ar. Mina kompisar har tagit
det bra. Innan jag tog hem kompisar férvarnade jag dem om mitt syskons beteende, det syns

utanpa. Om mitt syskon hade haft autism hade det varit svarare for det hade inte synts da”.

| var undersokning har det framkommit att det ar skillnad pa olika funktionshinder. Om
syskonet med funktionshinder har valdigt avvikande beteende och utseende, kan det vara
jobbigt for syskonet att ta hem kompisar. De kanske blir stérda av hans/hennes skrik eller att
han/hon slass. Det kan fa som foljd att kompisar inte vill komma hem till syskonet. Kompisar
som accepterar syskonet med funktionshinder har fatt information fran syskonet hur hon/han
ar, det kan underlatta for kompisarna att de har l&ttare att acceptera det funktionshindrade
syskonet. Det har ocksa visat sig i var undersokning att integrerade skolor kan vara positivt
om lararna gor det pa ett bra sétt. Elever och larare far en 6kad kunskap om funktionshinder,

som medfor att kompisarna har en storre forstaelse for olikheter.
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6.3 Ansvar och hansyn
Syskon till funktionshindrade far ta ett stérre ansvar och far visa mer hansyn an andra syskon.

De kan inte fa hjalp av sin mamma och pappa direkt for syskonet behéver mer tid. For att
syskonet ska fa uppskattning av sina foraldrar valjer hon/han att passa sitt syskon och hjalpa
till mer i hemmet (Lagerheim, 1994). Manga syskon sager att det inte ar féraldrarna som har
tvingat dem att ta mer ansvar, det ar de sjalv som valt det. Syskonen s&ger att det inte varit
jobbigt for dem. De vénjer sig att leva sa det finns inget annat att jamfora med. De tycker om
sitt syskon med utvecklingsstorning sa de hjalper garna till mer hemma. Aven en

lillasyster/lillebror blir en storasyster/storebror till syskonet med funktionshinder.

"I en viss alder var min syster/bror uppe pa natterna och tog fran kyl och frys och det tog
mycket tid fran foraldrarna, han/hon hade ingen kénsla vad som var farligt. Han/hon var
aven rymningsbenagen. Vi hade en kedja vid laset pa dorren, man blev orolig nar nagon
glomt Iaset. Jag hade unnat mina foraldrar mer fritid for det ar tuffare det &r inget snack om
det.”

Att ha ett syskon med funktionshinder kan innebara att man ibland far sta at sidan for
syskonets behov som kommer forst. Att klara av sadana situationer &r individuellt och

beroende pa syskonets alder och mognad. Ett syskon som vi intervjuade beréattade sa har:

’Nar hon/han skrek laste jag in mig pa rummet sa jag inte blev stord. Mitt syskon kom i forsta
hand, kunde inte vanta och ta en macka, han/ hon skulle matas och det tog tid. Jag fick vanta

med att fa hjéalp med laxan till mitt syskon lagt sig™.

Det ar inte sjalvklart att alla klarar av att hantera liknande situationer lika bra och moget som
ovanstaende. Avundsjuka, svartsjuka och orattvisa ar naturliga kanslor nar ett syskon tar all
tid och uppmarksamhet fran foraldrarna. Om foraldrarna sarbehandlar nagot av syskonen kan
det paverka syskonrelationen negativt. Syskon kan uppleva att de ar mindre varda eller att
foraldrarna bryr sig mindre om dem. Kénslan av att man inte ar lika viktig som syskonet med
funktionshinder kan finnas kvar lange (Alwin, 2008). | var undersokning framkom det hur
viktigt det ar att foraldrarna visar kérlek och omtanke till syskonet. Alla barn behéver tid fran
foraldrarna for att utvecklas till en egen person. Eftersom det ar vanligt att syskonen far sta at
sidan och lara sig att vanta pa sin tur ar det viktigt att de far kunskap och socialt stod for att

inte utveckla negativa copingstrategier. Enligt Dellve (2000) kan det latt bli att man skapar
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distans och fokuserar pa sina egna mal for att 6verleva om det saknas stod av foraldrarna.
Detta leder i sin tur till ett ointresse av att fa kunskap om funktionshindret och man blir da
inte delaktig i familjen. Man kan kanna sig utanfor, ensam och besviken. Det &r inte heller bra
om man gor motsatsen dvs. tar for mycket ansvar, blir en slags extramamma och glémmer
bort sig sjalv. | nedanstaende citat kan man se exempel pa hur det kan vara nar ansvaret blir
for stort sa att han/hon glommer bort sig sjalv. Syskonet med funktionshinder tar sd mycket

tid att personen blir tvungen att dndra sina planer.

’Det har inte varit sa mycket som har varit svart, kanske mer vissa situationer som det har
blivit lite for mycket. Det har gatt ut Gver om jag velat gora ndgot, sa har jag varit tvungen
att kanske andra om i mina planer pga. att jag maste stanna hemma med henne/honom.

Hon/han ar dnda valdigt sjalvstandig pa sitt satt sa det har inte varit sa himla mycket”.

Vi har inte upplevt i vara intervjuer att intervju personerna har blivit sarbehandlade av sina
foraldrar. Vi har reflekterat Gver att det &r ett kdnsligt &mne att prata om sin familj och sitt
syskon med utvecklingsstorning. Alla kanske inte har reflekterat s& mycket dver sin uppvéxt,
eller kant att de har haft nagra problem. De personer som vi tror har haft det jobbigt, ar inte sa
angelagna att stalla upp pa intervju. Det ar kansligt att beratta om personer som star en valdigt

néra som ens familj gor.

6.4 Utveckling och lardom
De som vi intervjuade beréattade alla att de tog mer ansvar hemma, att de fatt lara sig att ta

hansyn och att de fick en forstaelse for annorlunda méanniskor. Samtliga sag detta som nagot

positivt.

’Nar jag var yngre fattade jag inte att hon inte forstod samma saker som jag. Det har man
lart sig med aren att ta hansyn till”.

Det &r inte alltid sa latt att som ett litet syskon forsta varfor syskonet med utvecklingsstérning
beter sig annorlunda. Med hjalp av socialt stod fran familjen och kunskap om varfor det ar
som det ar, pa sin egen niva, kan syskonet utveckla sin empatiska formaga. Dellve (2009)
menar att syskon till barn med funktionshinder har ett mer socialt inriktat beteende. De har en

mer beskyddande och vardande attityd, har mer empati, stérre mognad och ansvar samt visar
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mer hjalpsamhet och mindre sjalvcentrering. | var undersokning har det framkommit att mer
ansvar i hemmet inte behdver vara negativt. De syskon vi intervjuat har berattat att de mognat

snabbare och fatt ta mer ansvar samt att de avlastade foraldrarna av egen vilja.

’Det har varit mest positivt anda. Dels mognar man lite snabbare dn kompisarna gjorde. Jag
hjalpte till att byta blojor pa och mata mitt syskon nar jag var 13-14 ar, for att jag sjalv ville

det, inte for att jag blev tvingad”.

Enligt Benderix (2007) tar syskon till barn med autism pa sig ansvar pa ett moget satt.
Syskonen forsokte avlasta foraldrarna och i familjer dar man stod varandra narmare blev
ansvarskanslan starkare. Det &r ndgot som vi ocksa sett i var undersokning och det positiva
med att ha ett syskon med funktionshinder verkar vara att man blir klokare och duktigare.
Syskonen kan ibland tycka att kompisar kan kdnnas barnsliga och bortskdmda och att de inte
forstar hur det verkligen &r for dem som ar annorlunda. I var undersokning har vi sett att
manga tar pa sig ett stort ansvar for sina syskon med funktionshinder. Att vaxa upp i en familj
dar ett barn tar all tid och uppméarksamhet innebér att man far lara sig att vanta pa sin tur.
Detta kan ibland kannas oréattvist, speciellt nar syskonet sjélv &r litet och kanske inte sjalv
forstar. De syskon till barn med funktionshinder som vi har intervjuat har stor forstaelse och
tolerans for dem som &r annorlunda, foér de vet hur det kénns att bli utsatt fér omgivningens

kommentarer. En av dem beréttar foljande:

”>Jag och mina syskon hade nog varit mer egotrippade, mina smasyskon som var mer
jamngamla med var syster/bror har mycket lattare att acceptera alla manniskor, tar inte sa

mycket for givet och &r mer 6dmjuka an andra i deras alder™.

En val utvecklad empatisk férmaga ar nagot som vi tydligt sett hos de vi intervjuat. Detta
vittnar om att véxa upp i en familj med ett barn med funktionshinder ger méjlighet att
utvecklas som manniska. Om man tar den har mojligheten tror vi har att géra med att man
bearbetar sina upplevelser. Detta i sin tur hanger ihop med om man hittat copingstrategier som
fungerar i de situationer som ett syskon till barn med utvecklingsstorning/funktionshinder

utsatts for.

Enligt Blomgren (2010) valjer manga syskon ett manniskobehandlande yrke for att anvanda

sina erfarenheter i yrkeslivet. Manga ar bra pa att planera och organisera och att ha manga
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bollar i luften. Att ta ansvar &r for dem oftast inget problem, for ett syskon som vaxt upp med
stort eget ansvar och erfarenhet av att allt maste planeras for att fungera. Det ar flera syskon
som vi intervjuat som har valt att arbeta med manniskor nar de har fatt distans fran sin
uppvéxt. Nar syskonen lever med det kan det kénnas jobbigt att inte fa utvecklas till en
sjalvstandig individ. De &r vana vid att rétta sig efter de andra i familjen. Har man sett den har
varlden, sa skapas andra véarderingar som ger en dkad forstaelse for annorlunda manniskor.
Nedanstaende citat visar att uppvéxten paverkat yrkesvalet till att vilja arbeta med barn med
funktionshinder. Av de sex personerna som vi intervjuade arbetar tre av dem med ménniskor

med funktionshinder.

’Det har paverkat mitt yrkesval att arbeta med barn. Jag kan tanka mig att arbeta som
specialpedagog. Det &r roligt att se framsteg. Jag vet inte om jag valt att bli larare om jag
inte haft mitt syskon. Vi har ju haft ett nara samarbete med habiliteringen, de har varit

hemma hos oss och jag tycker det verkar vara ett givande jobb™.

Enligt Blomgren (2010) ar det vanligt att syskon som har ett syskon med funktionshinder
flyttar hemifran ganska tidigt och ofta langt bort. Det blir lattare att gora en dramatisk
brytning. | de fallen &r kanslan att behéva komma bort och hitta sin egen plats i livet stark och
overvinna ansvarskanslorna. For manga betyder en flytt hemifran ocksa en méjlighet att for
forsta gangen fa vara ifred. Man kan sjélv paverka hur ofta eller sallan man vill traffa familjen
och kanslan av att det &r pa ens egna villkor ar ocksa betydelsefull. De tre som vi intervjuade
som arbetar med manniskor idag & mellan 28 och 35 ar och har fatt distans till sin uppvaxt.
De 6vriga tre som vi intervjuade var yngre och har inte riktigt hunnit bearbeta sina
upplevelser fran uppvéxten. | nedanstaende citat berattar en person om nar han/hon flyttade
hemifran och fick distans till sin familj och sitt syskon med utvecklingsstérning kunde
han/hon borja reflektera Gver sitt liv. Forsta aren efter att personen flyttat hemifran ville
han/hon inte arbeta med personer med funktionshinder, men efter nagra ar kandes det anda

som om det var detta som var framtidsyrket.

”*Jag flyttade hemifran nar jag var 16 ar. Jag skulle aldrig jobba med utvecklingsstorda. Aven
om man alskar sitt syskon. Man var matt pa det. Jag arbetade med olika jobb. Sen halkade
jag in i det, borjade arbeta pa gruppbostad. Sen kénde jag att det var roligt att komma
tillbaka till det som vuxen. Nu arbetar jag som personlig assistent hos min syster/bror och det

ar det basta jobb jag haft™.
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Né&r man jamfor syskonrelationer mellan vuxna till syskon utan utvecklingsstérning och
vuxna till syskon med utvecklingsstorning kunde man se att det inte fanns sa stora skillnader
nar det gallde kontakt och syskonrelationen. Dar man sag en skillnad var det mindre
telefonkontakt i utvecklingsstorningsgruppen. ( Doddy & Hastings & O”Neill & Grey, 2009).
Genom var undersokning har vi sett att det ar svarare att halla en kontakt pa avstand med ett
syskon som pga. sin utvecklingsstorning har svart att anvanda tekniska kommunikationsmedel
och istallet maste traffas fysiskt. | dagens samhélle uppratthalls manga relationer genom
internet, sms kontakt och telefon. En person som inte har nagon talformaga eller
sprakforstaelse pga. sin utvecklingsstorning, klarar inte av att kommunicera via telefon eller
internet. De kan inte ta kontakt pa eget initiativ utan behover hjalp med detta av nagon annan
person. Syskonrelationer nar den ena av syskonen har ovanstaende funktionshinder kan da
bidra till en samre syskonrelation. Nedanstadende person berattar om hur relationen blev béttre
nar det fysiska avstandet minskade.

’Relationen blir battre, det var ju jobbigt en period nar jag var yngre tyckte det var pinsamt.
Nar jag flyttade till annan stad bérjade jag sakna henne/honom, jag kan ju inte prata med
henne/honom i telefon, maste tréaffas. Nu ar det bra att jag bor i samma stad som familjen.

Jag har henne/honom en gang i manaden.”

6.5 Kunskap
Renlund (2009) berattar i sin bok Litet syskon att manga av de fragor hon fatt fran barn

handlar om att de inte riktigt vet. De saknar ett namn pa syskonets funktionsnedsattning och
de har inte riktigt forstatt vad som hor ihop med funktionsnedsattningen och vad som inte hor
dit. Barnen har inte fatt vetskap pa sin niva och inte tillrackliga mojligheter att fraga och fa
svar. De vi intervjuade hade olika kunskap om syskonets funktionshinder och diagnos.
Samtliga hade fatt den mesta kunskapen fran foraldrarna. Endast en hade foérutom information
fran foraldrar ocksa fatt genom habilitering eller lakare. Enligt Dellve (2009) sker ett
kontinuerligt familjestdd oftast genom habiliteringen och 75% av féréldrarna var néjda med
bemotandet av hela familjen men bara 15% var ndjda med informationen till hela familjen.
Av de vi intervjuat hade fem av sex inte fatt kunskap genom habiliteringen utan endast genom
foraldrarna. | nedanstaende citat ser vi att det ar foraldrarna som gett syskonet den mesta

kunskapen.
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’Det var mest mina foraldrar som gav mig kunskap, jag fragade och de svarade™.

Enligt Dellve (2000) &r en strategi nar det galler att hantera svara situationer for syskon till
barn med beteendeavvikelser da man stravar efter mer forstaelse for funktionshindret och
familjesituationen. Syskonen upplever att de har stod av sina féraldrar och att deras
bror/syster forsoker gora sitt basta. | dessa familjer finns en éppen kommunikation och man
har latt att prata om sina kanslor. Det som praglar dessa syskon &r att de har kunskap om
diagnosen och kanner empati for sitt syskon. Detta stammer med det som framkommit i var
undersokning. En 6ppen kommunikation och kunskap om funktionshindret ger mer forstaelse
for syskonet med funktionshinder. Nedanstaende person &r den enda av de som vi intervjuat

som fatt kunskap bade genom habiliteringen och av foraldrar.

”*Jag fick mycket information genom habiliteringen och mamma har last pa mycket. Sjalv har

jag last mycket om olika diagnoser néar jag blev aldre”.

Syskonen berattar i intervjuerna om vad det var som gjorde det svara begripligt, de berattar
hur viktigt det & med kunskap och information.

’Det var begripligt, det var som det var. Det var hanterbart da vi fick mycket information om
handikappet. Habiliteringen kom hem, det var mycket folk. Det &r roligt att se skillnaden pa
mina barn och andras, de &r sa vana vid mitt syskon och har forstaelse for annorlunda

manniskor”.

Dellve (2009) underscékning har visat hur viktig kunskap ar for att syskon ska kunna forsta
och hantera svara situationer. Det har ocksa visat sig att syskonets kunskap och kognitiva
formaga har stor betydelse. Syskon till barn med funktionshinder tolkar sin situation pa ett satt
som paverkar hur de hanterar det. | var undersékning har det framkommit att nar man har ett
syskon med funktionshinder sa innebéar det att utséttas for svara situationer gang pa gang.
Problemet och situationen forsvinner inte. De far helt enkelt lara sig att leva med det. De far
en erfarenhet av situationen och en forutsagbarhet vilket gor att det blir lattare att hantera. |
och med att de forstar och kan hantera situationen kanner de sig inte sa utsatta. Information
och kunskap om funktionshindret hjalper syskonet till copingstrategier som ger skydd for

negativa erfarenheter och stressiga situationer Det som avgor ar vad man gor at situationen.
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Om man undviker problemet/situationen kan man ga miste om méjligheten att utvecklas som
person. | nedanstaende citat berattar personen om hur kunskap har hjélpt till och med tiden

utvecklat en forstaelse, som bidragit till att personen lart sig att hantera situationer.

’Det var begripligt for mamma och jag pratade ofta och habiliteringen kom ofta och visade
saker, om du stracker sa har eller gor sa har. D tankte jag om man gor sa har blir hon/han
nog bra men mamma var mer realistisk. Jag skamdes for mitt syskon och det var nog darfor

jag tankte att hon/han skulle bli bra, men man far gora det béasta av situationen™.

6.6 Svara situationer
De syskon som vi intervjuade har alla en évervagande positiv syn pa sin syskonrelation. Detta

skulle kunna bero pa att de som var villiga att stalla upp pa intervju gjorde det for att de
mestadels har positiva erfarenheter att beratta. Det kan ocksa bero pa att de bearbetat mycket
av det de upplevt under uppvéxten. De som tackade nej till intervjun var syskon till en
syster/bror med autism och utvecklingsstorning hade troligtvis kommit med en mindre positiv
syn. Detta for att det i relationer nar ett av syskonen har autism forekommer mer vald an i
andra syskonrelationer. De som stallde upp pa intervjun verkade ha hittat fungerande
copingstrategier, vilket de som inte ville stélla upp kanske inte hade gjort. En fungerande
strategi ar den problemfokuserade copingen da man soker efter satt att hantera den stressande
situationen battre. Det kan goras pa olika satt exempelvis genom att angripa hotet eller fly. |
kommande citat kan man se exempel pa en person som under en stor del av skoltiden forsokte
hantera sin stress kanslomassigt. Personen madde daligt och héll mycket av kanslorna inom
sig. Det var forst ndr personen andrade sin strategi till en mer problemfokuserad som han/hon
I6ste situationen. Da en problemfokuserad strategi ar battre och skyddar personen fran att bli

deprimerad.

’Man madde ju daligt en stor del av skoltiden, det var jattejobbigt och man blev valdigt
utanfor. Man fick inte s& manga vanner och saddana saker men det var anda hanterbart och
man kom till gransen att nu racker det. Det borjade satta sig i bade kropp och sjal sa

antingen gar jag under eller s maste jag gora nagot nu och jag fick l6sa det med vald™.

| var undersokning har vi sett att det for syskon till barn med utvecklingsstérning kan vara

svart att losa situationen problemfokuserat. Detta for att svara situationer aterkommer pga. av
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syskonets utvecklingsstérning och dennes eventuella avvikande beteende och/eller utseende.
Syskonet med utvecklingsstorning dr som det &r och gar inte att andra pa. Syskonen tvingas
darfor ofta I6sa svara situationer emotionellt. Nedanstaende ar ett exempel pa emotionell

coping dar personen forsoker hantera sina kanslor genom att géra nagot som hon/han tycker

om for att fa ett andrum néar det kanns svart.

’Nar det var jobbigt eller nar jag var forbannad gick jag ut med hunden, det var en pudel.
Jag laste mycket ocksa”.

En strategi enligt Dellve (2000) &r att balansera mellan de upplevda kraven hemma och
avvakta med sina egna behov. Man forsoker undvika konflikter och har en stark lojalitet till
syskonet och familjen. | nedanstaende citat ser man hur personen forsoker undvika konflikter
och lagger ner tid pa en god relation.

”*Ja det gar liksom Gver om vi brakar om nagonting sa kommer jag till honom/henne sedan.
Ibland blir hon/han sur éver ingenting och da blir man jattetrott, men man vill inte att
hon/han ska bli ledsen sa da pratar man och blir vanner igen™.

En av de intervjuade berattade om hur han/hon klarade av att hantera svara situationer.
Han/hon berattade att det som varit det svaraste under uppvéxten ocksa var det som hade
starkt och varit larorikt. Det ar aldrig positivt att bli mobbad, det &r nadgot som inte ska
forekomma, han/hon har danda kunnat vanda det negativa till nagot som gar att hantera.

Personen beréattade foljande:

’En annan sak som ocksa var positivt var mobbingen, det var pa grund av mitt syskon den
borjade. Det har ocksa starkt mig otroligt mycket, jag har blivit jakligt stark som person efter

det och jag ar inte bitter 6ver det som hande. Sa idag tar jag inte skit fran nagon™.

Det var begripligt for personen genom att han/hon visste att det handlade om okunskap och
det inte var nagot fel pa honom/henne sjélv eller syskonet. Det blev hanterbart eftersom
personen till sist hittade en l6sning pa mobbingen. Personen lyckades ocksa se hela denna
svara situation som en tillgang och utvecklingsmajlighet. Det som fran borjan tycktes ol6sligt
och svart fick till slut en 16sning kanske genom att personen hittade en oprévad

copingstrategi.
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6.7 Socialt stod
| vara intervjuer har det kommit fram att stodet i familjen under uppvéxten har varit otroligt

viktigt for syskonen. For att foraldrarna ska kunna ge ett bra stod ar det viktigt att de sjalva far
den hjalp de behdver. Nér det sociala stodet i familjen fungerar leder det till en 6ppen
kommunikation, familjegemenskap, en harmonisk hemsituation och att alla hjélps at. Det
emotionella stodet ar det viktigaste vilket ocksa stods av forskningen. Ett emotionellt stod
fran familj och vanner skyddar mot stress, det gor att uppgifter blir lattare att 16sa vilket leder

till att stressnivan minskar.

Vi har alltid haft en 6ppen kommunikation hemma, vi har pratat om allt. Det maste vara
mina foraldrar som paverkat att jag har sa bra sjalvkansla och kant att jag duger liksom. Det

maste ju komma nagonstans ifran”.

Williams (2002) visar pa hur foraldrars maende paverkar syskonets vélbefinnande. | var
undersokning ser vi att om foraldrarna &r positiva kdnner syskonet att de far ett stod och blir
trygga i sig sjalv. Nar en familj som redan ar utsatt ekonomiskt och kanslomassigt far ett barn
med funktionshinder/utvecklingsstorning blir detta ytterligare en belastning som kan vara svar
att hantera. Situationen paverkar foraldrarna negativt vilket i sin tur paverkar syskonen i hdg
grad. Att fa ett barn med funktionshinder/utvecklingsstorning kan innebéara att man stalls infor
svara situationer i samband med att barnet fods. Féraldern och barnet med utvecklingsstorning
kan fa tillbringa langa perioder pa sjukhus pga. hjartfel eller andra komplikationer. Detta
medfor att foraldern inte kan vara lika delaktig i syskonets liv. | nedanstaende citat ser vi hur

viktigt foraldrars maende ar for syskonets vélbefinnande.

’Jag och mamma har en stark relation. Det hade varit jobbigt om jag inte kunnat prata med
mamma. Det &r tur att hon inte blivit deprimerad da hade jag fatt ta hand om mitt syskon.
Mamma har inte fatt en annan personlighet efter mitt syskon foddes, hon har alltid varit

densamma™.

Brody (1998) har sett att en positiv féraldra- och barnrelation ar en skyddande faktor. Genom
foraldrarnas formaga att hantera konflikter utvecklas mogna, sociala attityder i
syskonrelationen. Genom vardagliga samtal kan foréldrarna hjalpa barnen att utveckla empati.
| var undersokning har vi sett att ett socialt stod fran foraldrarna ar det viktigaste stodet for

syskonen vilket nedanstaende person berattar.
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”’Jag far bra stod hemma och vi hjalps at, de ar valdigt tacksamma om jag hjalper till, vi har

en bra familjegemenskap”.

Stod fran annan slakt varierar hos de intervjuade, vissa slaktingar bor langt borta och gor det
svart att traffas. Andra har en nara kontakt och avlastar foraldrarna genom att ta hand om

syskonet med utvecklingsstorning, sa att resten av familjen kan éka pa semester.

’Hon/han har varit med mormor i husvagnen. Hon/han har sovit éver hos nagon moster”

Det behdver inte bara handla om avlastning rent praktiskt, det kan d&ven handla om att ha ett
emotionellt stod fran slaktingar genom att kunna samtala och kénna fortroende. Det finns
slaktingar som inte vill acceptera syskonet med utvecklingsstérning och tar darfér avstand och
bjuder inte hem familjen lika ofta som forut. Om sléktingar tar avstand fran familjen kan det
kannas stressande for foréldrarna eftersom emotionellt stod ar ett skydd mot stress. Denna
situation innebdr ytterligare en stressfaktor eftersom man haft en nara relation innan barnet
med funktionshinder foddes. | nedanstaende citat ser vi att mormor har accepterat sitt
barnbarn och tagit ett ansvar samt &r ett stod for familjen.

’Mormor ar ett stort stod for mitt syskon och hon ar en viktig person. Hon &r ofta hos oss pa
sondagar™.

En del av syskonen beskriver att det ar viktigt att ha nagra fa kompisar, som de har fortroende
for. Under uppvéxten ar kompisar en stor del av ens liv och det sociala livet utanfor familjen

ar betydelsefullt. Emotionellt stod fran en néra van ar darfor viktigt for barn under uppvéaxten.

’Om det &r nagot jobbigt s& pratar jag med mina kompisar, jag har nagra speciella som man

kan prata med allt om”.

Enligt Dellve (2009) har det gjorts en undersokning om syskontraffar dar bade syskon och
foraldrar deltog. Det visade sig att syskonens kunskap om funktionshindret 6kade samt
minskade deras anpassnings- och beteendeproblem. Gemenskapen de kédnde med de andra
syskonen i gruppen paverkade syskonen positivt. Det &r viktigt med kontinuerliga traffar och
uppfoljning nar behov av kontakt uppstar. Ingen av de som vi intervjuade hade deltagit i nagra
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syskontraffar eller fatt nagon information om majligheten att vara med i en syskongrupp.
Vissa hade ett behov av att vara med i syskongrupp, speciellt under tonaren. Anledningen till
att personen nedan inte blivit erbjuden att vara med i syskongrupp kan vara att det inte fanns

nagon vid den tidpunkten.

”’Syskongrupp kanske hade varit bra nar man var 15 ar”.

Fler syskon i familjen till barnet med funktionshinder leder till mindre bekymmer. En familj
med manga syskon har battre sammanhallning och visar mer omtanksamhet. Dessa syskon ar
ocksa béttre nar det galler sociala relationer dn syskon som ar ensamma eller bara tva.
(Newman, 1996). Genom vara intervjuer har vi sett att forklaringen kan vara att det alltid
finns nagon till hands, att man hjalper och avlastar varandra. Omvardnadshordan och
skammen blir mindre. De vi intervjuat har beskrivit hur mycket de bryr sig om familjen och
den sociala relationen. Att vara manga syskon underlattar pa manga satt vilket har varit tydligt

hos de intervjuade som hade manga syskon.

’Det har aldrig varit aktuellt med syskongrupp, vi var ju sa manga syskon i gruppen redan, vi

hade en egen syskongrupp. Det fanns alltid nagon att fa stod av™.

Instrumentellt stéd i form av avlastning for de intervjuade och deras familjer har varit olika,
ibland har slaktingar hjalpt till och ibland har de utnyttjat réattigheten till korttidsvistelse. En
del av familjerna har 6nskat mer avlastning an de fatt. Det kan vara svart med korttidsvistelse

pga. att man ibland far planera sa langt i forvag och platserna ar begransade.

’Mina foraldrar har blivit erbjudna kortids men mitt syskon har aldrig varit dar, de ville

klara allt sjalva. De fick ga och handla en och en for mitt syskon kunde inte vara med””.

| dokumentarfilmen Sa himla annorlunda lamnas lillebror pa kortids nar familjen ska aka pa
utflykt till Képenhamn men de angrar sig och hamtar tillbaka lillebror for att de har daligt
samvete. Syskonet Rebecca sager: “de ar jattesnalla har pa korttids men de kénner inte min
lillebror riktigt” (Hansen, 2008).
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Vissa av syskonen dnskade mer eller mojlighet till en annan avlastning. Manga uppskattar
ratten till personlig assistans som kom med LSS lagen 1994 (se bilaga 3) vilket vi kan se i

nedanstdende citat.

’Om man jamfor hur det ar idag nar mitt syskon anstaller familjemedlemmar som sina
assistenter. Hade det funnits forr hade mina foraldrar kunnat arbeta mindre. Mamma ar glad
éver att hon kan hoppa in och jobba hos mitt syskon, sa far hon traffa henne/honom och far
lite insyn i hans/hennes boende. Mitt syskon har sitt eget och kan bestdmma sjalv vad han/hon

vill géra och de som jobbar dar har respekt for mitt syskon, det kanns bra”.

Visst kan det vara bra att fordldrarna kan bli personliga assistenter, for de kanner sina barn
och deras behov bast. De far vara med sina barn som de élskar éver allt annat i denna varld.
Nackdelarna kan vara den att foréldrarna redan ar slutkérda och skulle behdva avlastning av
nagon annan. Foraldrarna tappar ocksa kontakten med den sociala gemenskapen ute i
arbetslivet. Detta ar precis vad nedanstaende person berattar namligen att personen skulle vilja

ha mer tid tillsammans med sin mamma och att mamman behdver mer stimulans utifran.

’Det hade varit bra med kortids en hel helg i manaden for mamma kommer aldrig ut och far
ingen input frdn nagot annat. Det hade varit bra om mamma och jag kunde aka ivag och géra

nagot tillsammans ibland™.

Vi fragade syskonen om de hade fatt professionellt stod under uppvaxten och om de ansag att
familjen och de sjélva fatt tillrackligt med stod utifran. Flertalet hade fatt klara sig utan
professionellt stod och hade ocksa svart att se om och vilket behov de skulle behovt. Det var
manga av de vi intervjuade som skulle unnat sina foraldrar mer fritid och avlastning, men
foraldrarna hade svart att Iamna bort sina barn med utvecklingsstorning. Nedanstaende person

ar den enda som blivit erbjuden professionell hjalp.

’Mamma och jag pratade med psykolog nar mitt syskon var liten och min mamma gar till en
psykolog pa habiliteringen, jag har ocksa blivit erbjuden det. Det ar som det &r. Visst har
man funderat pa hur det hade varit om mitt syskon hade varit normal da hade hon/han snart

tagit studenten. Vi kunde ha gjort mycket tillsammans allihop™.
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| var undersokning har det framkommit att en skola saknar kunskap om funktionshinder och
visar en ovilja mot att ta tag i problem. Det hade varit bra om skolan hade fatt information av
Barn- och ungdomshabiliteringen om olika funktionshinder, sé att de hade kunnat hjélpa

syskonen till barn med funktionshinder.

””Jag skulle behovt stod fran skolan men dar fick jag inte nagot stod alls. Man blundade for
det som var jobbigt och sopade det under mattan. Det var inte 16nt att ga till skolkuratorn och
inga larare brydde sig™.

Enligt var erfarenhet fran praktik pa Barn- och ungdomshabiliteringen finns ett behov att
syskonet far vara med pa forsta samtalet, sa att de far information om syskonets
funktionshinder och om syskongrupp. Det ar ofta informationen om syskongrupper gar via
foraldrarna, som inte alltid fragar syskonen om de vill vara med i en syskongrupp. Foraldrarna
ser inte att syskonet har nagot problem, for de &r alltid sa duktiga. Syskonen kanske inte har
problem, men det kan anda vara bra att traffa andra syskon som har en bror/ syster med
funktionshinder. Det ser olika ut nar det galler vilka som blir erbjudna professionellt stod.

Vad kan det bero pa? Det kan vara sa att vissa foraldrar kraver mer stod. Kanske gor barn-
och ungdomshabiliteringen den bedémningen att vissa familjer ar i storre behov av stod. Har

nedan kommer tva citat som vittnar om att det kan se valdigt olika ut.

’Habiliteringen har erbjudit mig samtal med psykolog. Det kanske jag behover i framtiden
nar mamma har gatt bort eller om mitt syskon ska flytta till nagot hem. Nagon syskongrupp

har jag aldrig blivit erbjuden att vara med i”.

”’Jag tror inte att vi blivit erbjudna stod fran habiliteringen. Nar mitt syskon var yngre

kollade de oftare upp vad det var, men nu vet de ju att mitt syskon &ar forstandshandikappad™.

7 Avslutande diskussion
Nér ett barn med utvecklingsstorning/funktionshinder fods in i en familj blir livet annorlunda

for alla i familjen, inte minst for syskonen. Ibland vet man inte om
utvecklingsstorningen/funktionshindret fran bérjan och hur det kommer att yttra sig. Familjen

far leva med en ovisshet som kan vara mycket stressande och svart att hantera.
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Att vaxa upp med ett syskon med utvecklingsstorning/funktionshinder innebar inte bara
negativa konsekvenser utan ocksa en mojlighet att vaxa och utvecklas som manniska. Det
handlar om en utvecklad empatisk formaga samt en forstaelse och tolerans for annorlunda
méanniskor. Att vaxa upp med ett syskon med utvecklingsstérning innebér ett storre ansvar att
hjalpa till i hemmet och med syskonet. Det leder till att syskonen blir klokare, duktigare och
mognar fortare an sina jamnariga kamrater. Syskonen far tidigt lara sig att visa hansyn mot
sitt syskon med utvecklingsstorning. Det ar inte alltid syskonet kan fa hjélp av sina foraldrar
omedelbart, utan far vanta pa sin tur. Syskonet kraver mer omsorg och tid fran foraldrarna och
syskon far vanja sig vid att sta till sidan. Det &r jobbigt for det friska syskonet att alltid
komma i andra hand. Foréaldrarna har inte samma tid och ork att hjélpa syskonet, det innebér
att syskonet far klara sig och forsoka losa svara situationer sjalv. Eftersom de svara
situationerna aterkommer for att det har ett samband med syskonets utvecklingstdrning kan
det vara svart med en problemfokuserad l6sning. Syskonen kan ha svart att be féraldrarna om
hjalp for att de inte vill sdra och belasta foraldrarna. Istéllet far syskonen lésa situationer
emotionellt genom att exempelvis skapa ett andrum genom olika aktiviteter. Aven om man &r
lillasyster eller lillebror véxer man om sitt syskon med utvecklingsstorning och blir da
storasyster eller storebror istéllet. Relationen mellan syskonet och barnet med
utvecklingsstorning &r mestadels positiv. Det resultat vi fick fram i var undersokning
overensstdammer med forskningen. Det ar viktigt att fordldrarna har en éppen kommunikation
med syskonen, att de uppmarksammas och far gora sin rost hord. Detta skapar en positiv
stamning i familjen, som gor att syskonet kan hantera svara situationer. Upplevelser och
erfarenheter hos syskon till barn med utvecklingsstérning ser olika ut. Barn med

utvecklingsstorning ar precis som alla andra, individer med olika personligheter.

Omgivningens attityder har forandrats mycket under de senaste 20 aren men det finns mycket
kvar att gora, inte minst nar det galler skolans varld. Trots likabehandlingsplaner och
mobbingplaner i skolan har man anda inte kommit sa langt, nar det géller annorlunda
manniskor. Sarskolans integrering har dkat, men toleransen och forstaelsen for det som &r
annorlunda behdver bli battre. Attitydforandringar tar Iang tid och visar sig inte forran efter
flera generationer. Syskon till barn med utvecklingsstorning har farre kamrater 4n jamnariga
med syskon utan funktionshinder. De véljer noga ut vilka kamrater de tar hem pga. sitt syskon
med utvecklingsstérning. Det kan vara pinsamt med syskonets annorlunda utseende och

beteende samt alla hjalpmedel som finns i hemmet.
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Kunskapen &r av storre betydelse an vi trodde nér det galler syskon till barn med
utvecklingsstorning/funktionshinder valbefinnande. Barn behdver ett namn pa sitt syskons
funktionshinder och en forklaring som ar anpassad efter alder sa att de har en chans att forsta.
Den mesta kunskapen som syskonen har om diagnosen, har de fatt genom féréaldrarna. Det
finns ett behov av att fa information och kunskap ocksa fran habiliteringen. Kunskap &r viktigt
for att syskonen ska kunna hantera sin situation. Om man kan forsta och hantera sin situation
ar man mindre utsatt for de svara situationerna. Kunskap bidrar till att hitta bra

copingstrategier.

De syskon som vi intervjuade upplevde relationen med sin syster/bror som évervégande
positiv. Vi tror att det kandes bra for dem att stalla upp pa en intervju just for att deras
upplevelser var positiva. Vi tror ocksa att de har fatt mgjlighet att bearbeta manga av sina
upplevelser fran uppvéxten. De verkar ha hittat fungerande copingstrategier och kande sig
darfor bekvama i att bli intervjuade om detta kansliga &mne. Vart resultat hade kunnat bli
annorlunda om vi hade intervjuat personer som har mer negativa erfarenheter av att véxa upp

med ett syskon med utvecklingsstorning.

Det emotionella stodet fran familj och andra narstaende fungerar som ett skydd mot svara
situationer. Darfor ar socialt stod till foraldrarna viktigt for att de ska orka vara ett bra stod for
syskonen. Om foraldrarna inte mar bra paverkar det syskonen negativt. Det &r ocksa viktigt
med en fungerande foraldrar - barnrelation, en 6ppen kommunikation och en gemenskap i
familjen. I skolaldern ar det for syskonet viktigt att ha nara kamrater som man kan anfortro sig
at. Manga syskon i familjen har visat sig vara positivt pga. att man da kan avlasta och stétta

varandra.

Professionellt stod utifran kan behovas for att familjen ska orka nar det kanns svart och tungt.
Ett barn med funktionshinder/utvecklingsstérning har behov ut éver det vanliga och det krévs
en extra stor foraldraformaga. Vi ser ett behov av fler habiliteringsinsatser nar det galler
syskon till barn med utvecklingsstorning/funktionshinder. Det verkar finnas ett behov av
information och av syskongrupper, speciellt for de som bara ar tva syskon. Detta for att
syskonet inte har nagot annat syskon att prata och dela sina upplevelser med. Syskon behdver
traffa andra med liknande upplevelser. De behdver veta att de inte &r ensamma om att ha en
annorlunda familj. Behovet av avlastning for familjerna verkar ocksa vara storre an

tillgangen. Familjerna har behov av olika sorters avlastning for att det ska kénnas bra att
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Idmna bort barnet med funktionshindret. En forandring har skett sedan LSS lagen kom 1994.
Det &r nu lattare att sjalv som foralder kunna bli personlig assistent eller véalja att nagon annan
ar anstalld. Det kan vara jobbigt for foraldrarna att sldppa in en frammande person i hemmet.
Den negativa aspekten av att vara personlig assistent till sitt eget barn kan vara att féréldern
kan bli slutkord och ga miste om den sociala gemenskapen i arbetslivet. Den positiva ar att

foraldern som kanner sitt barn bast far tillbringa mer tid med sitt barn.

| framtiden ser vi att en storre satsning ska goras pa Barn- och ungdomshabiliteringen for att
fa syskon mer delaktiga i syskonet med utvecklingsstorning/funktionshinder. Professionella
har metoder for alla aldrar att formedla kunskap pa, om hur det kan vara att ha en syster/bror
med utvecklingsstdrning. Vi har sett att det ser olika ut mellan olika habiliteringar, vissa
syskon har fatt information om samtalskontakt och andra har det inte. Detta kan mojligtvis
bero pa att vissa foraldrar kraver mer an andra. Det kan ocksa bero pa att barn- och
ungdomshabiliteringen ser olika behov hos familjerna. Vi tycker att man borde erbjuda alla
syskon till en bror/syster med funktionshinder samtalskontakt i grupp eller enskilt med
psykolog och kurator. Om habiliteringen anser att man inte har kan hjalpa syskonet bér man

samverka med annan enhet for att pa basta satt kunna hjélpa syskonet.
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Bilaga 1

Till dig som vill vara med och bidra med vardefull kunskap till var c-uppsats.
Information géllande din medverkan:

Vi som skriver uppsatsen &r Irén Palm och Liselotte Christensen, studerar sjatte terminen pa
socionomprogrammet vid Lunds Universitet, Campus Helsingborg.

Syftet med uppsatsen &r att undersdka hur det kan vara att vaxa upp med ett syskon som har
en utvecklingsstorning/funktionshinder i botten och hur det paverkar en som person. Vi vill
aven undersoka hur behovet av stod fran familj, omgivning och professionella sett ut under
uppvaxttiden. Vi kommer att ha ett syskonperspektiv i var uppsats genom att lata dig som
syskon berétta sjalv om dina upplevelser av syskonskapet till en bror eller syster med
utvecklingsstorning/funktionshinder.

Dina erfarenheter och kunskaper ar viktiga och din medverkan i denna uppsats ar
betydelsefull. Vi foljer vetenskapsradets forskningsetiska principer, med krav pa information,
samtycke, anonymitet och anvandning av det insamlade materialet. Vi vill ocksa understryka
att ditt deltagande ar helt frivilligt och att du nér som helst kan avbryta. Vi beréknar att
intervjun tar ca 1 till 1 %2 timme. Du avgor sjalv hur mycket du vill beratta om dina
upplevelser av att ha ett syskon med utvecklingsstorning/funktionshinder. Intervjuerna
kommer att spelas in om du ger ditt samtycke till detta. Enbart vi som skriver uppsatsen och
eventuellt var handledare och examinator kommer att ha tillgang till dessa uppgifter. Din
medverkan ar naturligtvis anonym och inga namn eller uppgifter som kan avsldja din identitet
kommer att anvandas i uppsatsen. Efter att uppsatsen ar fardig och godk&nd kommer allt
insamlat material och andra uppgifter att forstoras.

Om du vill ta del av den fardiga uppsatsen sander vi den till dig. Vi svarar garna pa fragor
innan och efter intervjutillfallet.

Tack pa forhand!
Liselotte & Irén

Liselotte Christensen 0739-962829 eller liselotte.sommar@hotmail.com
Irén Palm 0761-348867 eller iren.lindholm.759@student.lu.se
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Bilaga 2

Intervjuguide

Bakgrund
Alder/kon

Nuvarande situation(yrke, student, familj)
Plats i syskonskaran(antal syskon totalt, syskon med diagnos, tillaggsdiagnos)
Uppvaxtsituation(foraldrar ssmmanboende, familjebild)

Upplevelser av syskonskapet/relationen:

Beskriv uppvaxten

Syskonet yngre/aldre. Bror/syster.

Hur upplever du att det paverkat dig att vaxa upp med ett syskon med utvecklingsstérning
Vad har varit positivt och bra?

Vad har varit svart och jobbigt?

Hur paverkar det dig idag?

Hur upplever du dig att du varit det aldre eller yngre syskonet? Pa vilket sétt kan det vara
nagon skillnad?

Hur &r din relation till ditt syskon idag?
Hur har din relation varit med ditt syskon?
Hur har relationen utvecklats?

Om du minns, hur upplevde du att det var nér du fick veta att ditt syskon hade ett
funktionshinder?

Coping/stresshantering

Hur hanterade du svara situationer/konflikter?

(&ndrar situationer i vardagen och léser problemet, hittar andra aktiviteter, negativa beteende
som alkohol, grubbleri, forsvarsmekanismer)
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Hur upplevde du svara situationer under uppvaxten? Kande du att svara situationer var
begripliga(var det forstaeligt och sammanhéngande eller bara kaotiskt)?

Hade du under uppvéxten nagot som var viktigt, som engagerade dig som hade kanslomassig

betydelse som exempelvis ett fritidsintresse?

Kénde du att svara situationer var hanterbara(upplevde du att fastan det kéndes jobbigt sa

klarade du av det)?

Vad ar det som har gjort att du klarat av svara situationer under uppvéaxten?
Hur mycket kunskap har du fatt om diagnosen?

Hur fick du kunskap? (av foraldrar, eller habilitering mm)

Skulle du vilja fa mer kunskap?

Socialt stod

Vilket stod upplevde du att du fick fran din familj, slaktingar och vanner? Var det nagot
speciellt stéd som betydde extra mycket for dig?

Fick du nagot stod fran professionella ex skola, habilitering och bup?

Har du haft nagon kontakt med syskongrupp eller kanner du nadgon annan med liknande
erfarenheter? Om ja, hur paverkade det dig?

Finns det nagon annan typ av stod som du hade behévt men inte fick?
Har familjen fatt tillrackligt med stod?

Finns det ndgot mer du vill beratta som du tycker ar viktigt?
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Bilaga 3

SFS 1993:387

Kalla: Regeringskansliets
rattsdatabaser

Utfardad:

1993-05-27

Uppdaterad:
t.o.m. SFS 2010:480

Lag (1993:387) om stdd och service till vissa
funktionshindrade

Inledande bestdmmelser

1 8§ Denna lag innehaller bestammelser om insatser for sarskilt stod och sarskild service at personer

1. med utvecklingsstdrning, autism eller autismliknande tillstand,

2. med betydande och bestdende begavningsmassigt funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder
foranledd av yttre vald eller kroppslig sjukdom, eller

3. med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande, om de ar stora och férorsakar betydande svarigheter i den dagliga livsforingen och darmed ett
omfattande behov av stdd eller service.

2 8 Varje landsting skall, om inte ndgot annat avtalats enligt 17 §, svara for insatser enligt 9 § 1.
Varje kommun skall, om inte ndgot annat avtalats enligt 17 §, svara for insatser enligt 9 § 2-—10. Lag
(2005:125).

3 8§ Vad som foreskrivs for landsting i denna lag géaller ocksd kommuner som inte ingar i nagot landsting.

4 § Denna lag innebar ingen inskrankning i de rattigheter som den enskilde kan ha enligt ndgon annan
lag.

Verksamhetens mal och allmanna inriktning
5 8 Verksamhet enligt denna lag skall framja jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i samhallslivet
for de personer som anges i 1 §. Malet skall vara att den enskilde far méjlighet att leva som andra.

6 8 Verksamheten enligt denna lag skall vara av god kvalitet och bedrivas i samarbete med andra
berdrda samhallsorgan och myndigheter. Verksamheten skall vara grundad péa respekt fér den enskildes
sjalvbestammanderatt och integritet. Den enskilde skall i storsta mdojliga utstrackning ges inflytande och
medbestammande 6ver insatser som ges. Kvaliteten i verksamheten skall systematiskt och fortlopande
utvecklas och sakras.

For verksamheten enligt denna lag skall det finnas den personal som behévs for att ett gott stéd och
en god service och omvardnad skall kunna ges. Lag (2005:125).

6 a 8 /Trader i kraft 1:2011-01-01/ N&r atgarder ror barn ska barnets basta sarskilt beaktas. Lag
(2010:480).

Ratten till insatser
7 8 Personer som anges i 1 § har réatt till insatser i form av sarskilt stéd och sarskild service enligt 9 8§ 1-
—9, om de behdover saddan hjalp i sin livsforing och om deras behov inte tillgodoses pd annat sétt.
Personer som anges i 1 8 1 och 2 har, under samma férutsattningar, &ven ratt till insatser enligt 9 § 10.
Den enskilde skall genom insatserna tillférsdkras goda levnadsvillkor. Insatserna skall vara varaktiga
och samordnade. De skall anpassas till mottagarens individuella behov samt utformas sa att de ar latt
tillgangliga for de personer som behover dem och starker deras formaga att leva ett sjalvstandigt liv. Lag
(2005:125).

8 8 /Upphor att galla U:2011-01-01/ Insatser enligt denna lag skall ges den enskilde endast om han
begar det. Om den enskilde ar under 15 ar eller uppenbart saknar férmaga att p& egen hand ta stallning
i frdgan kan vardnadshavare, god man, férmyndare eller férvaltare begara insatser fér honom.

8 8§ /Trader i kraft 1:2011-01-01/ Insatser enligt denna lag ska ges den enskilde endast om han eller hon
begar det. Om den enskilde &r under 15 ar eller uppenbart saknar formaga att pa egen hand ta stallning
i fragan kan vardnadshavare, god man, fér- myndare eller forvaltare begéara insatser for honom eller
henne.

Nar en insats ror ett barn ska barnet fa relevant information och ges mojlighet att framféra sina
asikter. Barnets asikter ska tillmatas betydelse i forhallande till barnets alder och mognad. Lag
(2010:480).

53



8 a 8 /Trader i kraft 1:2011-01-01/ | ett &rende som galler insatser enligt 9 § har den enskilde ratt att
muntligen vid besok lamna uppgifter inféor namnden, om det inte finns sarskilda skal mot det.
Den enskilde ska underrattas om sin ratt enligt forsta stycket. Lag (2010:480).

Insatserna for sarskilt stod och séarskild service

9 8§ /Upphor att galla U:2011-01-01/ Insatserna for sarskilt stod och service ar

1. rAdgivning och annat personligt stod som staller krav pa sarskild kunskap om problem och
livsbetingelser for manniskor med stora och varaktiga funktionshinder,

2. bitrade av personlig assistent eller ekonomiskt stod till skaliga kostnader for sddan assistans, till den
del behovet av stod inte tacks av beviljade assistanstimmar enligt lagen (1993:389) om
assistanserséttning,

. ledsagarservice,

. bitrade av kontaktperson,

. avlosarservice i hemmet,

. korttidsvistelse utanfor det egna hemmet,

. korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar utanfor det egna hemmet i anslutning till skoldagen samt
under lov,

NOoO OhW

8. boende i familjehem eller bostad med sarskild service for barn eller ungdomar som behdver bo
utanfor foraldrahemmet,

9. bostad med sarskild service for vuxna eller annan sarskilt anpassad bostad for vuxna,
10. daglig verksamhet for personer i yrkesverksam alder som saknar férvarvsarbete och inte utbildar sig.
Lag (1997:723).

9 § /Trader i kraft 1:2011-01-01/ Insatserna for sarskilt stod och service ar

1. rAdgivning och annat personligt stod som staller krav pa sarskild kunskap om problem och
livsbetingelser for manniskor med stora och varaktiga funktionshinder,

2. bitrade av personlig assistent eller ekonomiskt stod till skaliga kostnader for sddan assistans, till den
del behovet av stdd inte tacks av beviljade assistanstimmar enligt 51 kap. socialférsékringsbalken,

. ledsagarservice,

. bitrade av kontaktperson,

. avldsarservice i hemmet,

. korttidsvistelse utanfor det egna hemmet,

. korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar utanfor det egna hemmet i anslutning till skoldagen samt
under lov,

8. boende i familjehem eller bostad med sarskild service for barn eller ungdomar som behdver bo utanfor
foraldrahemmet,

9. bostad med sarskild service for vuxna eller annan sarskilt anpassad bostad for vuxna,

10. daglig verksamhet for personer i yrkesverksam alder som saknar férvarvsarbete och inte utbildar sig.
Lag (2010:480).
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